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Het is moeilijk te beschrijven hoe het voelt om MS te hebben. Soms lees ik woorden
waarvan ik weet dat ik ze ken, maar begrijp niet altijd goed meer wat ze betekenen.
Samenhang en structuur lijken dan verdwenen. Beelden en geluiden voelen intenser
en meer chaotisch. Ze maken me in de war, voelen onaangenaam aanwezig en vergen
veel energie. Ook moeheid en pijn kunnen me zomaar het heft uit handen nemen. Het
is geen moeheid die vraagt om te rusten. Eerder een zware, allesomvattende
aanwezigheid die zich nestelt in mijn lichaam.

Er kloppen dingen niet en op een ongrijpbare manier ben ik me daarvan bewust. De
term ‘progressieve ziekte’ galmt als een echo door mijn hoofd. Drukkende en sombere
schrikbeelden doemen daarbij op en gaan vergezeld van pijnlijke
gedachtevoorstellingen van een rolstoel en een toekomst zonder zelfstandigheid.

Mijn MS houd ik zo lang als het kan verborgen. Ik verstop het voor de wereld. Toch
merken anderen soms iets aan me op, zoals een verandering in hoe ik iets doe of een
rode kleur in mijn gezicht. Zelf ervaar ik dat niet bewust. Ik voel dan hoe ik word
geobserveerd terwijl mijn lichaam iets onthult over mij wat verborgen moet blijven.

Mijn MS belemmert me om gewoon te kunnen zijn. De zeggenschap over mijn lichaam
kan ik zomaar kwijt zijn, alsof het zichzelf aan het uitschakelen is. Dan kan ik mijn
handen niet gebruiken, mijn iPad en telefoon niet bedienen of zie ik plotseling slechter.
Andere keren nemen de pijn in mijn nek en rug zomaar flink toe en blijf ik mezelf
bevragen of het een schub [plotselinge aanval van neurologische klachten] kan zijn.

Het is angstig en onvoorspelbaar als ik niet goed lijk te begrijpen waarom mijn
lichaam zo heftig reageert. Het vertrouwen in mijn lichaam is wankel, elke stap voelt
broos. De grond kan zomaar weer onder mijn voeten verdwijnen. Hoe kan ik omgaan
met een lichaam dat zich zo onvoorspelbaar gedraagt? *

* Vignet van de lichamelijke ervaring van MS op basis van de fenomenologische interviews die benut zijn in deze
thesis.
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Deze masterthesis is geschreven ter afronding van de master Zorgethiek en Beleid aan
de Universiteit voor Humanistiek. Het is een voorrecht geweest om deze master te
mogen volgen aan de enige universiteit ter wereld waar men zich kan specialiseren in
zorgethiek.

Tegelijkertijd voel ik daarbij ook een verantwoordelijkheid om te blijven
bijdragen aan deze jonge ethische stroming die ontstond vanaf het begin van de jaren
’80 van de vorige eeuw. Er is immers nog veel betekenisvols te ontdekken binnen dit
academische veld. Gelukkig weet ik me daarin gesteund door een groep van gedreven
beginnende en ervaren zorgethisch onderzoekers. Zij richten zich op zorg voor mensen,
dieren, de planeet en toekomstige generaties, in al hun kwetsbaarheid. Het woord ‘zorg’
binnen zorgethiek mag daarom door de lezer breed worden begrepen.

In dit afstudeeronderzoek heb ik me gedurende bijna een jaar geconcentreerd op
zorg voor mensen met MS terwijl zij diep ingrijpende onzekerheid ervaren bij het maken
van keuzes over behandelopties. Ook mijn eigen onzekerheid kwam ik daarbij met
momenten tegen. Het resultaat had niet tot stand kunnen komen zonder de deskundige
en betrokken begeleiding van Eva van Reenen. Haar longitudinale onderzoeksproject
dat zich richt op onzekerheid bij mensen met MS vormde een grote bron van inspiratie.
Binnenkort hoop ik Eva met haar promotie te mogen feliciteren.

Een master Zorgethiek brengt ook een paradox met zich mee. Immers, voor een
ethiek die zorgzaamheid en relaties in het midden van haar theoretisch framework
plaatst, ging het schrijven van deze thesis - weliswaar tijdelijk - vaak ten koste daarvan.
Daarom is een zeer groot ‘dank-je-wel’ op zijn plaats voor mijn partner Marien en mijn
kat Beentjes. Ze hebben beiden de nodige aandacht tegoed.

0ok mijn medestudenten, waaronder Ruth en Debora, hebben veel voor me
betekend bij zowel het vieren van de kleine successen als het omgaan met tegenslag. Ik
dank Marije en Sanne voor het vertrouwen dat zij altijd uitspraken in mij op momenten
dat ik dat zelf niet kon vinden.

Tot slot ben ik oneindig veel dank verschuldigd aan de moedige mensen met MS
die de tijd hebben genomen om deel te nemen aan het onderzoeksproject ‘MS en
Onzekerheid’. Zij hebben zich met hun deelname kwetsbaar opgesteld. Hoewel ik hen
niet persoonlijk heb ontmoet, heb ik veel geleerd van hun openheid en ervaringen. Met
deze masterthesis hoop ik bij te dragen aan meer kennis, begrip en een betere omgang
met hun vaak aanhoudende onzekerheid.

Steven

Zaltbommel, 12 juni 2025



In deze masterthesis wordt onderzocht hoe mensen met Relapsing Remitting Multiple
Sclerose (RRMS) onzekerheid ervaren bij gezamenlijke besluitvorming over
behandelopties. Specifieke aandacht gaat daarbij uit naar morele, relationele en
belichaamde aspecten van onzekerheid. In medisch-wetenschappelijk onderzoek in de
context van gezamenlijke besluitvorming wordt onzekerheid vooral benaderd als een
gebrek aan kennis over ziektebeloop en behandeleffecten. Onzekerheid vormt dan een
beperking voor meetbaar effectieve zorg. Vanuit zorgethisch en fenomenologisch
perspectief kan onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming echter worden begrepen
als een meerdimensionaal, existentieel en lichamelijk beleefd fenomeen en is verweven
met kwetsbaarheid en autonomie.

Met behulp van fenomenologische interviews, (zorgethische) literatuur en een
kritische analyse tussen empirische bevindingen en zorgethische inzichten wordt belicht
hoe de praktijk van gezamenlijke besluitvorming nog onvoldoende aansluit bij
onzekerheidservaringen. Mensen met RRMS ervaren 'keuzes' voor behandelopties vaak
als noodgedwongen, geindividualiseerd en pragmatisch, terwijl hun ervaring
gekenmerkt wordt door een complexe onderlinge verwevenheid van afthankelijkheid,
een onstabiel lichaam en breuken in het levensverhaal. Uit de zorgethische analyse blijkt
dat een gelaagde benadering van autonomie bij gezamenlijke besluitvorming, waarin
kwetsbaarheid getoond en relationeel gedeeld kan worden, meer aandacht verdient.

Als alternatief wordt het concept 'samen vertragen in gedeelde onzekerheid'
voorgesteld; een concreet ontmoetingsmoment binnen gezamenlijke besluitvorming
waarin ruimte ontstaat om te reflecteren op onzekerheid zonder directe
handelingsdruk. Dit wordt beschouwd als zorgethische morele bijsturing in een
laatmoderne context waarin geneeskundige zorg aanhoudend onderworpen wordt aan
regulering, sturing en controle.

Vervolgonderzoek wordt aanbevolen naar de toepasbaarheid van het concept van
'samen vertragen', evenals onderzoek naar onzekerheidservaringen van
zorgprofessionals. Praktijkaanbevelingen betreffen het faciliteren van
vertragingsontmoetingen, ontwikkeling van bewustwordingsmateriaal ten behoeve van
structurele reflectie op onzekerheid en de inzet van ervaringskennis bij evaluatie en
ontwikkeling van gezamenlijke besluitvorming.

Dit onderzoek draagt bij aan een rijker begrip van onzekerheid bij RRMS en
benadrukt de waarde van gedeelde onzekerheid als onderdeel van goede zorg.



Utrechtse zorgethiek

Onderzoeksveld gedreven door maatschappelijke vragen. Hierin voeren verschillende
stromingen en disciplines een interdisciplinair gesprek, waaronder filosofie, ethiek,
sociale wetenschappen, politieke wetenschappen, beleids- en verpleegwetenschappen
(Leget etal., 2017; Universiteit voor Humanistiek, z.d.).

Gezamenlijke besluitvorming (SDM)

Benadering in de gezondheidszorg waarbij voor het bereiken van optimale
behandeluitkomsten een balans wordt gezocht tussen medisch wetenschappelijk
bewijs en de behoeften en voorkeuren van een patiént (Clayman et al., 2017).

Existentiéle kwetsbaarheid & existentiéle veerkracht

Vorm van kwetsbaarheid en veerkracht die voortkomt uit de menselijke conditie zelf;
onze afhankelijkheid, sterfelijkheid en het feit dat we geraakt kunnen worden in ons
bestaan. Deze vorm van kwetsbaarheid en veerkracht kan niet met informatie of
protocollen worden opgeheven, maar doet een beroep op responsiviteit en nabijheid
van professionals (Van Heijst, 2011).

Onzekerheid

Multidimensionaal concept dat in dominante benaderingen van wetenschappelijk
onderzoek in de gezondheidszorg wordt opgevat als een bewuste ervaring van niet-
weten (Han et al., 2011). Vanuit zorgethisch perspectief kan onzekerheid aanvullend
worden begrepen als een belichaamde en relationele ervaring die verweven is met
existentiéle afthankelijkheid en kwetsbaarheid (zie aanvullend: Hamington, 2004;
2012).

Fenomenologie

Onderzoeksbenadering die geleefde ervaringen centraal stelt en deze probeert te
begrijpen vanuit een houding van verwondering in plaats van te focussen op feiten of
verklarende theorieén (onder andere: Van der Meide, 2018; 2015 p. 21-25).

Multiple Sclerosis (MS)

Chronische ziekte van het centrale zenuwstelsel waarbij beschadigingen ontstaan aan
de isolatielaag om de zenuwen. Hoe de ziekte ontstaat is onbekend en hoe de ziekte
zich ontwikkelt is onvoorspelbaar. In Nederland zijn ruim 36.000 mensen met MS
(Amsterdam UMC, 2025).
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Tijdens een introductiesessie voor de masterthesis van de studie Zorgethiek en Beleid
aan de Universiteit voor Humanistiek maakte ik kennis met het onderzoeksproject ‘MS
en onzekerheid’ van Eva van Reenen MA. In een longitudinaal onderzoek volgt zij
mensen met Multiple Sclerose (MS), een grillige ziekte die gepaard gaat met ingrijpende
onzekerheid. In de sessie werd toegelicht hoe Eva fenomenologische interviews als
dataverzamelingsmethode gebruikte. Die interviews vormen oprechte, verhalende
beschrijvingen van ontmoetingen met mensen in buitengewoon onzekere
omstandigheden.

Het onderzoeksproject ‘MS en onzekerheid’ resoneerde bij mij op twee manieren.
Allereerst professioneel, nadat ik als maatschappelijk werker op de afdeling Genetica
van het UMC Utrecht had kennisgemaakt met de impact van DNA-onderzoek (UMC
Utrecht Genetica, z.d.). Deze impact confronteerde mij met de diepe ontregeling
waarmee onzekerheid vergezeld kan gaan bij genetische kwetsbaarheid.

Jongeren en volwassenen die medisch gezien geen gezondheidsverandering
doormaakten tussen de ‘keuze’ voor DNA-onderzoek en de uitslag daarvan, ervaarden
regelmatig een ontregeld toekomstperspectief. Hen toerusten om hiermee om te gaan,
ging vaak vergezeld van eigen gevoelens van machteloosheid en tekortschieten als ik
hen zonder bevredigende antwoorden moest laten gaan.

De tweede manier waarlangs de ervaring van onzekerheid resoneerde, was na
het zelf doormaken van een hartinfarct bij aanvang van deze master. Daarbij kwam ik in
aanraking met eigen onzekerheid en lichamelijke kwetsbaarheid. Ik hoop dat deze
ervaringskennis mijn responsiviteit en afstemming als onderzoeker in relatie tot
onzekerheid hebben versterkt (Dings & Strijbos, 2025).

Gevoed door bovenstaande is gekozen om in deze thesis goede zorg centraal te
stellen voor mensen die gezondheidsgerelateerde onzekerheid ervaren en daarbinnen
complexe keuzes moeten maken.

Gezondheidszorgsystemen staan onder druk door toenemende vergrijzing,
maatschappelijke focus op kosteneffectiviteit, technologische ontwikkelingen en
professionele standaarden die van zorgprofessionals vereisen dat hun medisch
handelen berust op wetenschappelijk bewijs (Littlejohns et al., 2019). Tegelijkertijd
groeit het aantal zorgafhankelijke mensen, onder meer door een toename van het aantal
mensen met een chronische ziekte (Van Oostrom et al., 2016).



Als antwoord op deze uitdagingen manifesteert zich een gezondheidszorgbenadering
die focust op maximale waarde toevoegen voor patiénten tegen minimale financiéle
kosten (Porter, 2006, p. 7; Porter, 2008; Teisberg et al., 2020, p. 682). Binnen deze
benadering van waardegedreven zorg wordt patiéntwaarde opgevat als de meetbare
gezondheidswinst in verhouding tot de daarvoor gemaakte kosten.

Het toevoegen van patiéntwaarde vereist echter inzicht in wat patiénten als
waardevol voor hun gezondheid ervaren. Die kennis komt in toenemende mate van de
patiént zelf, die steeds actiever betrokken wordt bij zorgbeslissingen. Deze ontwikkeling
van patiéntparticipatie wordt gedefinieerd als een proces waarbij de capaciteiten van
patiénten en hun naasten systematisch worden versterkt, om hun betrokkenheid bij de
eigen zorg te ondersteunen, met als doel de veiligheid, kwaliteit en mensgerichtheid van
de gezondheidszorg te verbeteren (World Health Organization, 2016).

Een belangrijke toepassing binnen patiéntparticipatie wordt gevormd door SDM
(Clayman etal., 2017, p. 600). SDM bouwt voort op de wettelijk vereiste informed
consent en beoogt patiéntbehoeften centraler te stellen bij het maken van
behandelbeslissingen (Manyonga et al., 2014 p. 561). Wetenschappelijk onderzoek
ondersteunt de toepassing van SDM, omdat het leidt tot meer tevredenheid,
therapietrouw, patiéntbetrokkenheid en beter geinformeerde patiénten (Van
Veenendaal et al., 2022; Shay & Lafata, 2015).

Het Kader Passende Zorg (Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
[VWS], 2022) onderschrijft de uitgangspunten van SDM en stelt dat patiénten in positie
moeten worden gebracht om zorg te ontvangen die aansluit op hun werkelijke
behoeften. Zorg moet waarde toevoegen aan hun leven, mensgericht zijn en er moet
aandacht en tijd worden besteed om gezamenlijk tot behandelbeslissingen te komen

(pp- 3-4).

Tegelijkertijd blijkt de toepassing van SDM ongrijpbaar als instrument om kennis over
patiéntwaarde te verwerven. Er lijkt weinig consensus over de vraag of zogeheten ‘SDM-
competenties’ bij zorgprofessionals structureel verworven kunnen worden (Ahmadi et
al,, 2015). Ook zou vanuit de uitgangspunten van SDM het afzien van behandeling -
vanuit patiéntperspectief - legitiem zijn, maar conflicteert dit bij sommige medici met
hun referentiekader van goede zorg zolang patiénten kunnen profiteren van
behandeling (Simmons et al., 2016). Verder worden bij SDM positieve behandeleffecten
door zorgprofessionals overschat, terwijl potentiéle schade van behandeling wordt
onderschat (Hoffmann & Del Mar, 2017). Daarnaast vergt de actieve rol van patiénten bij
SDM veel ‘patiéntwerk’: afstemming zoeken met behandelaren, omgaan met wisselende
bijwerkingen, het managen van agenda- en afspraakplanningen en communiceren
vanuit verschillende sociale rollen (Unruh & Pratt, 2008 p. 41).
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Aanvullende draaglast voor patiénten bij SDM wordt gevormd doordat patiénten
medeverantwoordelijkheid dragen voor behandelkeuzes, de praktijk van SDM
onvoorspelbaar blijft en op zelfbeschikking gerichte autonomie vaak prominent wordt
benadrukt, waarbij voor patiénten betekenisvolle relaties onderbelicht blijven (Olthuis
et al,, 2014; Van Nistelrooij et al., 2017 p. 639).

Hier rijst een beeld van enerzijds een beleidsmatige benadering van
gezondheidszorg, waarbinnen waardegedreven zorg en SDM beogen bij te dragen aan
voorspelbare zorguitkomsten én keuzeruimte voor de patiént. Anderzijds toont de
praktijk zich weerbarstig, temeer omdat in de gezondheidszorg vanuit beperkte kennis
keuzes over behandelopties moeten worden gemaakt (Simpkin & Schwartzstein, 2016).

Die beperkte kennis heeft niet alleen betrekking op onzekerheid over
ziektebeloop en behandeling, maar ook op onzekerheid die verbonden is met
onvoorspelbare patiéntreacties, waardoor zorguitkomsten als geheel met onzekerheid
omgeven blijven (p. 1713). Onzekerheid wordt binnen dominante
gezondheidszorgbenaderingen als onwenselijk beschouwd, omdat het de gewenste
voorspelbaarheid van zorguitkomsten verstoort en de kwaliteit en effectiviteit van zorg
zou ondermijnen (Buetow, 2011, p. 873).

De weerbarstige toepassing van SDM belicht een structurele zwakte binnen het
besluitvormingsmodel. Waar SDM veronderstelt dat het samenbrengen van medische en
patiéntgebonden kennis tot optimale besluitvorming leidt, maskeert het de onzekerheid
waarmee behandelkeuzes omgeven blijven. Daarmee lijkt SDM nog onvoldoende
toegerust om, met erkenning van deze onzekerheid, werkelijk recht te kunnen doen aan
de uitgangspunten van het Kader Passende Zorg (VWS, 2022).

Beperkingen van SDM worden verder geconcretiseerd wanneer wordt ingezoomd op
een aandoening die sterk gekenmerkt wordt door onzekerheid, namelijk MS. Deze
neurologische ziekte tast het centrale zenuwstelsel aan en is een belangrijke
veroorzaker van invaliditeit onder jongvolwassenen (Hef et al., 2020). MS wordt
meestal gediagnosticeerd tussen het 20¢ en 40¢ levensjaar (Boiko et al., 2002). Ondanks
vooruitgang in immunotherapieén is MS nog niet te genezen (Hef3 et al., 2020;
Amsterdam UMC, 2025).

Mensen met MS ervaren uiteenlopende lichamelijke, cognitieve en psychische
klachten, waaronder loop- en krachtsproblemen, balans- en gezichtsstoornissen,
gevoelsverlies, spraak- en slikproblemen, blaas- en seksuele disfuncties, vermoeidheid,
cognitieve klachten, psychische klachten en moeilijkheden met werk of studie (MS
Centrum Amsterdam, 2023).

Wat MS zo onzeker maakt, is dat het een chronisch-progressieve auto-
immuunziekte is die zich per persoon wisselend en onvoorspelbaar ontwikkelt, waarbij
behandeluitkomsten nauwelijks op voorhand te voorspellen zijn (Sabin et al, 2024, p. 2).
Een MS-verpleegkundige omschrijft de ziekte daarom als “de ziekte met de duizend
gezichten” (Noordzij, 2025, p. 29).
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Onzekerheid vormt een fundamenteel kenmerk van MS en kan zo allesomvattend zijn
dat zij aan het bestaan zelf raakt (Van Reenen et al., 2019; Dennison et al., 2016, p. 2).
Deze existentiéle onzekerheid laat zich omschrijven als een aanhoudend heen en weer
bewegen tussen hoop en verdriet, wat zich zowel lichamelijk als relationeel manifesteert
(Van Reenen et al., 2025).

Hoewel MS in drie hoofdvormen voorkomt, verloopt de aandoening meestal in
twee fasen. In de eerste fase, Relapsing Remitting MS (RRMS), wisselen aanvallen en
herstel elkaar af. Deze aanvallen - schubs - kunnen plotselinge beperkingen
veroorzaken op alle hiervoor genoemde domeinen en kunnen weken tot maanden
herstel vergen (Noordzij, 2025, p. 29). Soms ook kunnen schubs onopgemerkt voorbij
gaan. Na herstel hebben mensen met RRMS meestal weinig of geen klachten (MS
Research, 2021). In de tweede fase - Secundair Progressieve MS - is er nauwelijks nog
sprake van herstel (MS Vereniging Nederland, z.d.).

Het ontvangen van een RRMS-diagnose is vaak ingrijpend en kan vergezeld gaan
van shock, wanhoop en diep ingrijpende onzekerheid over onder andere de te kiezen
behandelstrategie (Carey et al.,, 2022, p. 6-7; Van Reenen et al, 2019). De keuze voor het
type behandeling volgt meestal kort op het ontvangen van de diagnose. Behandelkeuzes
kunnen zich zowel richten op vermindering van symptomen (revalidatie, pijnstilling
etc.) als op bestrijding van neurologische achteruitgang met behulp van tabletten,
injecties of infuusbehandelingen (Disease Modifying Therapy, hierna: DMT).

Hoewel het aantal keuzemogelijkheden voor een DMT toeneemt, blijft de
effectiviteit hiervan, vooral op lange termijn, onzeker en kan elke DMT bovendien
vergezeld gaan van milde tot ernstige bijwerkingen (Claflin et al., 2019). Bij alle
behandelinterventies zijn de uitkomsteffecten op voorhand lastig te voorspellen (VUMC
& MS Centrum Amsterdam, 2024). Onzekerheid bij MS laat zich hierom nauwelijks
vatten in termen van voorspelbare uitkomsten en op voorhand kenbare
patiéntbehoeften, wat SDM veronderstelt mogelijk te maken.

Recent is samen met MS-patiénten een set van 14 meetbare behandeluitkomsten
ontwikkeld voor de behandeling van MS (Daniels et al., 2023, p. 5). Toepassing van SDM
daarbij draagt voor MS-patiénten positief bij aan deze behandeluitkomsten, vooral waar
het symptoomreductie betreft (Ben-Zacharia et al., 2023 p. 11).

Ondanks toenemende kennis over gewenste behandeluitkomsten bij MS en de
bijdrage van SDM daarbij, blijft onvoldoende zichtbaar hoe onzekerheid zich
manifesteert bij het maken van deze complexe behandelkeuzes (Kalke et al., 2021). Dit is
relevant omdat Kalke en collega’s deze onzekerheid in verband brengen met angst,
verhoogde risicoperceptie en vermijdingsgedrag binnen gezamenlijke besluitvorming
(p- 1945). De relevantie van een verdiepend begrip van onzekerheid bij gezamenlijke
besluitvorming wordt aanvullend ondersteund vanuit de verwachting dat nieuwe
technologie en behandelmogelijkheden zullen leiden tot meer gezondheidsgerelateerde
onzekerheid (Simonovic et al,, 2023, p. 542).
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Verdiepend begrip van deze onzekerheid vereist een kritisch tegenperspectief op de
heersende gerichtheid op meetbare zorguitkomsten. Een dergelijk perspectief wordt
geformuleerd door zorgethicus Joan Tronto (2017). Zij stelt dat zorg die sterk gericht is
op meetbaarheid het risico loopt te verworden tot een ‘product’ in plaats van een
gedeelde, relationeel gedreven menselijke activiteit. Ook filosoof en antropoloog
Annemarie Mol (2006) bekritiseert gezondheidszorgbenaderingen die voornamelijk
gericht zijn op uitkomsteffecten. Mol stelt dat zorgprocessen juist gekenmerkt worden
door hun voortdurende veranderlijkheid en interactionele karakter. Goede zorg volgens
Mol dient daarom moreel gemotiveerd te zijn om het leven van kwetsbare lichamen te
verbeteren.

Tronto en Mol benaderen gezamenlijke besluitvorming niet als het identificeren
van gewenste behandeluitkomsten, maar als een moreel gekaderd proces dat gevoelig
dient te zijn voor menselijke behoeften. Zorgontvangers moeten daarbinnen
ondersteund worden om te kunnen voorzien in een goed leven (Tronto, 1993). Dit
zorgethische tegenperspectief op heersende SDM-benaderingen biedt een
begrippenkader dat responsief is voor hoe mensen met MS onzekerheid ervaren binnen
gezamenlijke besluitvorming. Het ontbreekt echter nog aan empirisch onderzoek naar
deze ervaring en welke behoeften daarbij zichtbaar worden.

Een ethisch-filosofisch probleem bij het verkennen van behoeften is dat zowel een te
abstracte als een te concrete beschrijving ervan problematisch kan zijn (Tronto, 1993,
pp. 138-140). In navolging van Tronto (1993) wordt behoeftevervulling hier benaderd
als voorwaardelijk voor het ontwikkelen van capabilities (p. 140), waaronder het
vermogen om tot behandelkeuzes te komen. Deze capabilities-benadering van Martha
Nussbaum stelt dat behoeftevervulling voorwaardelijk is om betekenisvolle activiteiten
te ontplooien en richting te geven aan het leven (Nussbaum, 1992). Vanuit dit
perspectief kunnen behoeften worden begrepen als aspecten van zorg die mensen met
MS verlangen binnen gezamenlijke besluitvorming en die gericht zijn op het
ondersteunen van de capaciteit om binnen onzekerheid behandelkeuzes te maken.

De focus ligt hierbij op de ziektefase RRMS, omdat deze fase vergezeld gaat van
velerlei manifestaties van onzekerheid: de eerste uiting van MS, het ontvangen van de
diagnose, voor een behandelkeuze gesteld worden en de confrontatie met het
onvoorspelbare beloop van relaps en remissie. RRMS vormt bovendien de fase waarin
nog de meeste mogelijkheden voor een DMT openstaan.

Gezondheidszorgsystemen staan onder druk door vergrijzing, toenemende zorgvraag en
nadruk op kosteneffectiviteit. Waardegedreven zorg vormt hierop een instrumenteel-
beleidsmatig antwoord, waarbinnen SDM een instrument vormt om inzicht te
verwerven in patiéntbehoeften en patiéntparticipatie te bevorderen. De uitgangspunten
van SDM in relatie tot onzekerheid zijn problematisch.
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Bij RRMS - een aandoening gekenmerkt door fundamentele onzekerheid rondom
diagnose, behandeling en toekomstperspectief - schieten benaderingen gericht op
voorspelbare zorguitkomsten tekort. Binnen deze benaderingen wordt onzekerheid
vaak benaderd als een te reduceren probleem, terwijl juist onzekerheid een wezenlijke
kern van de ervaring van RRMS vormt en bovendien in verband gebracht wordt met de
kwaliteit van besluitvorming over behandelopties. Onderzoek naar deze specifieke
ervaring van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming bij mensen met RRMS is
echter nauwelijks verricht.

Een zorgethische onderzoeksbenadering biedt een moreel tegenperspectief op
instrumenteel-beleidsmatige benaderingen van gezondheidszorg. Vanuit dit perspectief
wordt de ervaring van onzekerheid gevalideerd en kan een verdiepend begrip van deze
ervaring bijdragen aan inzichten die de capaciteit van mensen met RRMS ondersteunen
om binnen onzekerheid tot behandelkeuzes te komen. Dit draagt bij aan de oproep van
het Kader Passende Zorg (VWS, 2022) om ruimte te geven aan werkelijke
patiéntbehoeften.

Voor het belichten van kennishiaten omtrent onzekerheid worden allereerst enkele
voorbeelden beschreven uit het onderzoeksveld dat zich richt op uitkomsten van SDM
bij MS. Enkele studies belichten dat SDM bij MS leidt tot lagere zorgkosten en minder
uitval tijdens behandeling (Kremer et al., 2020; Ben-Zacharia et al., 2018). Andere
recente studies tonen aan dat SDM bijdraagt aan kwaliteit van leven en therapietrouw
(Ben-Zacharia et al., 2023; Keenan et al., 2024).

Stoll en collega’s (2024) nuanceren hierbij dat kennishiaten blijven bestaan over
aantoonbaar effectieve SDM-interventies voor mensen met MS, hiermee doelend op
onder andere Decision Support Interventions (Frosch et al., 2009). Dit zijn interventies
die tegelijkertijd gezondheidsvaardigheden van mensen met MS versterken als
counselingsvaardigheden van zorgprofessionals ondersteunen (Roman & Bruen, 2023).
Voorbeelden hiervan zijn keuzehulpen, (digitale) modules, checklists en andere
ondersteunende middelen. Gezondheidsvaardigheden beschrijven het vermogen om
informatie over gezondheid te verkrijgen, deze te begrijpen en vervolgens toe te passen
ter bevordering van de eigen gezondheid (Nutbeam, 2008).

In deze studies is eveneens aandacht voor diverse factoren die uitkomsten van
SDM beinvloeden: leeftijd, etnische achtergrond, persoonlijke opvattingen en
(onzichtbare) symptomen van MS (Stoll et al,, 2024). Aanvullend wordt benadrukt dat
SDM niet automatisch tot stand komt; het bespreken van een MRI-uitslag of
behandelplan betekent niet dat er sprake is van gezamenlijke besluitvorming. Ook wil
een deel van de mensen met MS niet te veel afwijken van het advies van hun arts en
worden behandelopties niet altijd zo expliciet gemaakt als het SDM-model veronderstelt
(Damman et al., 2024).
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Wat hier onderbelicht blijft is hoe mensen met MS onzekerheid ervaren bij gezamenlijke
besluitvorming ervaren. Daarom worden aanvullend enkele studies beschreven die zich
concentreren op de ervaring van mensen met MS bij gezamenlijke besluitvorming.
Daarmee wordt belicht hoe onzekerheid daarin wordt geadresseerd.

Onderzoek naar de ervaring van prognostische onzekerheid bij mensen met MS bij SDM
wijst uit dat mensen met MS onvrede ervaren in de communicatie met zorgprofessionals
en zelf strategieén ontwikkelen om zich tot prognostische onzekerheid te verhouden
(Dennison et al,, 2016). Deze strategieén bestaan uit zo dicht mogelijk in het hier-en-nu
blijven of het creéren van een eigen geloof over de verwachte prognose (p. 6).

Ander onderzoek naar de ervaring van mensen met RRMS bij de keuze voor
DMT'’s belicht hoe het ontvangen van de diagnose MS bij alle deelnemers gepaard gaat
met uitingen van shock, hopeloosheid en controleverlies (Carey et al., 2022, p. 3).
Aanvullend gaat bij de keuze voor een DMT prognostische onzekerheid en onzekerheid
over bijwerkingen gepaard met angst en emotionele belasting (p. 3).

Deze bevindingen worden weerspiegeld in onderzoek waarin 37 kwalitatieve
studies over de ervaringen van mensen met MS rond het ontvangen van hun diagnose
zijn samengebracht (Topcu et al,, 2023). Alle onderzoeken benadrukken de diversiteit
aan manifestaties van MS en de implicaties daarvan voor de communicatie met
zorgprofessionals: “People with MS consistently reported that they needed their health
professionals to be sensitive to their needs and to their reactions to dealing with the
diagnosis” (p. 778).

Ceuninck van Capelle en collega’s (2017) focussen op de periode na de diagnose
en illustreren daarbij de complexiteit van het ontvangen van een behandeladvies bij
RRMS. Mensen met MS moeten zich daarbij zowel verhouden tot het behandeladvies als
tot een noodzakelijke reflectie op hun zelfbeeld en toekomstperspectief (p. 7). Het
onderzoek levert rijke beschrijvingen van de ervaring van mensen met RRMS bij
verschillende medicamenteuze behandelvormen, maar belicht minder specifiek de
ervaring van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming.

De hier besproken studies vormen een beperkte selectie uit het onderzoeksveld
naar ervaringen van mensen met MS bij gezamenlijke besluitvorming. Dit veld richt zich
op interacties met zorgprofessionals en cognitieve en emotionele reacties op diagnose
en behandeling, waarbij onzekerheid vaak prognostisch wordt gedefinieerd. Dit roept de
vraag op of onzekerheid ook anders begrepen kan worden. Daarom worden aanvullend
enkele conceptuele invalshoeken van onzekerheid belicht.
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Han en collega’s (2011) beschouwen onzekerheid als drijvende kracht achter zowel
medisch wetenschappelijk onderzoek als achter het handelen van zorgvragers (p. 828).
Hoewel binnen de gezondheidszorg weinig consensus bestaat over de precieze
betekenis van onzekerheid, zijn er gemeenschappelijke kenmerken: onzekerheid wordt
veelal opgevat als een “state of mind” (p. 829), een gevolg van niet-weten, en vormt
daarmee geen eigenschap van de werkelijkheid zelf (p. 829). Onzekerheid wordt
zodoende gedefinieerd als een bewuste ervaring van onwetendheid (p. 830). Dat
impliceert dat onzekerheid bestreden kan worden met kennis van een wereld die op
zichzelf objectief gekend kan worden.

Han en collega’s (2011) ontwikkelden een taxonomie van onzekerheid, bestaande
uit drie hoofdvormen: medisch-wetenschappelijke onzekerheid, systeemgebonden
onzekerheid en patiéntgebonden onzekerheid. Een classificatie die beoogt om
onzekerheid preciezer te kunnen definiéren en meten binnen gezondheidsgerelateerd
onderzoek (p. 835). Echter blijkt uit onderzoek van Kalke en collega’s (2021) - waarin
63 studies naar onzekerheid in de gezondheidszorg werden geincludeerd - dat nog altijd
sprake is van meervoudige interpretaties van onzekerheid.

Kalke en collega’s (2021) concluderen dat onderzoek naar onzekerheid in de
gezondheidszorg zich voornamelijk richt op prognostische onzekerheid en de
communicatie daarover (p. 1945). Patiéntgebonden onzekerheid, voortkomend uit
bijvoorbeeld angst of verhoogde risicogevoeligheid, krijgt aanzienlijk minder aandacht.
Tegelijkertijd kan juist deze vorm van onzekerheid een belemmerende invloed hebben
op gezamenlijke besluitvorming (Strout et al., 2018).

Tegenover taxonomische en meetbare benaderingen van onzekerheid, pleiten
enkele auteurs voor een fundamenteel andere kijk op onzekerheid. Simpkin en
Schwartzstein (2016) bekritiseren een medisch-wetenschappelijk paradigma waarin
onzekerheid primair wordt beschouwd als een probleem dat geélimineerd moet
worden. In plaats daarvan bepleiten zij een zorgpraktijk waarin onzekerheid wordt
erkend en getolereerd: “[...] only uncertainty is a sure thing. Certainty is an illusion” (pp.
1714-1715). Niet de onzekerheid zelf, maar het dominante streven om haar te willen
beheersen, zou ertoe leiden dat onzekerheid onterecht als bedreiging wordt ervaren die
koste wat kost moet worden weggenomen (Simpkin & Schwartzstein, 2016).

Ook Buetow (2011) bekritiseert een benadering van onzekerheid vanuit een
dominant risicomanagement-gedreven paradigma (p. 873). Buetow pleit ervoor om
onzekerheid te benaderen als een natuurlijk verschijnsel van het menselijk bestaan (p.
873). Wanneer onzekerheid wordt erkend als onvermijdelijk verbonden met het leven
en keuzes, opent een ruimte voor een morele dimensie. Onzekerheid vormt dan een
voorwaarde om betekenisvolle keuzes te maken over goed handelen (p. 874). Vanuit dit
perspectief kan onzekerheid als bron van wijsheid, creativiteit en hoop functioneren (p.
874-875). Dit creéert de mogelijkheid dat de betekenis die aan onzekerheid wordt
toegekend, als bron van dreiging of juist van wijsheid, mede bepaalt hoe mensen met
RRMS haar ervaren. Empirisch onderzoek hiernaar ontbreekt nog.
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Buetow (2011; Buetow & Elwyn, 2007) verbindt onzekerheid met morele motivatie en
stelt dat mensen een bepaalde mate van onzekerheid nodig hebben om zichzelf en
anderen te motiveren tot het leiden van een goed leven: “to be human is, in part, to be
uncertain” (Buetow, 2011, p. 874). Daarmee positioneert hij onzekerheid binnen de
ethiek.

In traditionele ethische benaderingen, gericht op rechtvaardigheid, blijft
onzekerheid echter onderbelicht als moreel fenomeen. De interdisciplinair
georiénteerde zorgethiek opent, vanuit haar brede focus op morele
verantwoordelijkheid en relationele verbondenheid in een praktische context (Gilligan,
2003), perspectieven op de ethische betekenis van onzekerheid.

Vanuit een zorgethisch perspectief wordt onzekerheid als een relationeel ingebed
fenomeen benaderd. Niet enkel vanuit een zorgethisch ideaal, maar vooral ook om de
structuur van verhoudingen bij onzekerheidservaringen te belichten. Zo beschrijven
Vosman en Niemeijer (2017) hoe de ervaring van ziekte en ‘patiént-zijn’ ingebed zijn in
een institutionele context op basis van machtsverschillen die wortelen in zorgrelaties (p.
468). Daarmee belichten zij hoe onzekerheidservaringen niet uitsluitend begrepen
kunnen worden vanuit een patiéntperspectief. Zorginstituties binnen laatmoderne
samenlevingen produceren immers zelf voortdurend onzekerheid over sociale rollen en
identiteiten, waarmee een toestand van kwetsbare instabiliteit — precariteit - wordt
gecreéerd (p. 473). Bij psychosociale onderzoeksbenaderingen van onzekerheid blijven
deze en andere dimensies buiten beeld.

Ook de lichamelijke inbedding van onzekerheid heeft expliciete aandacht in
zorgethisch geinspireerd onderzoek. Van der Meide en collega’s (2018) beschrijven hoe
mensen met MS onzekerheid niet alleen beleven vanwege een onvoorspelbaar
ziektebeloop, maar ook vanuit hun lichaam zelf. Verlies van vertrouwen in het lichaam
verschuift de aandacht van ‘het project dat door het lichaam wordt uitgevoerd’ naar het
‘lichaam zelf’ (p. 2246). Dergelijke lichamelijke betekenissen van onzekerheid blijven in
gezondheidszorg gedreven onderzoek vaak onzichtbaar (p. 2247).

De combinatie van een empirische en zorgethische benadering van de ervaring
van onzekerheid van mensen met RRMS bij gezamenlijke besluitvorming kan zodoende
bijdragen aan een verdiepend begrip van onzekerheid: als belichaamde, relationele en
moreel betekenisvolle ervaring.

Binnen een zorgethische onderzoeksbenadering kan de ervaring van onzekerheid
worden gevalideerd als volwaardige morele kennis (Leget et al., 2017), die bijdraagt aan
het verdiepen van zorgpraktijken (Vosman & Niemeijer, 2017, p. 467-473; Noddings,
2015, p. 83). Een zorgpraktijk - in dit geval gezamenlijke besluitvorming bij RRMS -
wordt zorgethisch begrepen als een doelgerichte verwevenheid van denken en
handelen, met aandacht voor relationele afstemming en morele verantwoordelijkheid
jegens de ander (Tronto, 1993, p. 108). Binnen zorgethisch onderzoek wordt morele
kennis over onzekerheid en zorgbehoeften onderzocht en geévalueerd in de context van
zulke praktijken (Kittay, 2019, p. 58).
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Binnen bestaand onderzoek naar onzekerheid en gezamenlijke besluitvorming bij MS is
veel aandacht voor behandeluitkomsten, interventies en communicatie over
prognostische onzekerheid. De geleefde ervaring van onzekerheid bij mensen met RRMS
bij gezamenlijke besluitvorming blijft daarbij onderbelicht, met name waar het gaat om
morele, belichaamde en relationele dimensies van onzekerheid. Tegelijkertijd worden
deze dimensies in verband gebracht met de kwaliteit van gezamenlijke besluitvorming.

Theoretisch is er sprake van een kennislacune. Onzekerheid wordt veelal
gereduceerd tot een gebrek aan rationele kennis over de voorspelbaarheid van
ziektebeloop en behandelinterventies bij RRMS, terwijl verschillende auteurs pleiten
voor een benadering van onzekerheid waarin deze wordt erkend als moreel en
existentieel fenomeen dat verbonden is met het menselijk bestaan. Empirisch onderzoek
naar een verdiepend begrip van deze benadering van onzekerheid bij mensen met RRMS
ontbreekt vooralsnog.

Dit onderzoek beoogt bij te dragen aan het dichten van dit kennishiaat door de
ervaring van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming over behandelopties
empirisch en zorgethisch te onderzoeken. Daarmee wordt niet alleen een verdiepend
begrip van onzekerheid verworven, maar worden mogelijk ook behoeften geéxploreerd
die onderbelicht blijven in huidig onderzoek. Dit levert wetenschappelijke en morele
kennis op die zorgpraktijken kan verdiepen.

Hoe ervaren mensen met RRMS onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming over
behandelopties en hoe kan een verdiepend - moreel, relationeel en belichaamd - begrip
van onzekerheid bijdragen aan zorg die beter afgestemd is op hun behoeften?

1) Watis de geleefde ervaring van onzekerheid bij mensen met RRMS bij
gezamenlijk beslissen over behandelopties?

2) Hoe dragen zorgethische inzichten over relationele verbondenheid,
lichamelijkheid en onzekerheid bij aan een verdiepend - moreel, relationeel en
belichaamd - begrip van onzekerheid in de context van gezamenlijke
besluitvorming bij RRMS?

3) Hoe kan een dialoog tussen de geleefde ervaring van onzekerheid en
zorgethische inzichten concreet bijdragen aan een zorgpraktijk die beter
afgestemd is op de behoeften van mensen met RRMS bij gezamenlijke
besluitvorming?
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De eerste interne doelstelling van dit onderzoek is het verwerven van een verdiepend
begrip van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming, zoals ervaren door mensen
met RRMS. Dit wordt nagestreefd met behulp van een zorgethisch en fenomenologisch
onderzoeksdesign. Onzekerheid wordt hierin benaderd als een moreel, relationeel en
belichaamd fenomeen.

De tweede interne doelstelling is het voeden van het zorgethisch theoretisch
framework met betrekking tot de zorgethische concepten relationaliteit en
lichamelijkheid. Empirische bevindingen worden hiertoe kritisch verweven met
zorgethische literatuur, in navolging van de Utrechtse zorgethische onderzoekstraditie.

De derde interne doelstelling is het ontwikkelen van zorgethische kwalitatieve
onderzoeksvaardigheden.

De eerste externe doelstelling van dit onderzoek is het bevorderen van behoeftegerichte
zorg binnen de zorgpraktijk van gezamenlijke besluitvorming bij RRMS, specifiek waar
het de omgang met onzekerheid betreft. Een fenomenologische en zorgethische
benadering van onzekerheid beoogt deze behoeften te belichten.

Waar de dominante toepassing van SDM erop gericht lijkt om onzekerheid zo
mogelijk weg te nemen, verkent dit onderzoek de mogelijkheid om onzekerheid moreel
betekenisvol te verweven in gezamenlijke besluitvorming.

Ten slotte beoogt dit onderzoek de ervaring van onzekerheid van mensen met
RRMS bij gezamenlijke besluitvorming te erkennen als informerende en richtinggevende
bron van kennis. Daarmee draagt dit onderzoek, weliswaar op bescheiden schaal, bij aan
democratisering binnen de gezondheidszorg.
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2. Methode

2.1 Onderzoeksbenadering

In de Utrechtse zorgethische onderzoekstraditie wordt het zorgethisch theoretisch
framework gevoed en aangescherpt door empirisch onderzoek (Leget et al, 2017 p. 22).
Dit framework is opgebouwd uit geleefde ervaringen [microperspectief], zorgpraktijken
[mesoperspectief] en de maatschappelijke ordening waarbinnen zij tot stand komen
[macroperspectief] (p. 23). Gestoeld op deze onderzoekstraditie is zowel een empirisch-
fenomenologische als een theoretisch-zorgethische onderzoeksbenadering gebruikt.

Wat is het moreel
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Figuur 1. Utrechtse Zorgethiek (Universiteit voor Humanistiek, z.d.)

2.1.1. Empirisch-fenomenologische deelstudie
Voor het empirische onderzoek is fenomenologie als onderzoeksbenadering toegepast.

Fenomenologie is de studie van fenomenen, waarbij “een fenomeen is dat wat verschijnt
in ons bewustzijn en kan verwijzen naar elke menselijke ervaring in relatie tot een
gebeurtenis, een ding of een gevoel, zoals bijvoorbeeld een ziekenhuisopname, een
schilderij of verveling” (Van der Meide, 2015, p. 22). De filosofische wortels voor deze
benadering voeren terug tot Husserl, die streeft om epistemologisch een middenpositie
in te nemen tussen zuivere vormen van filosofisch realisme, waarbij de werkelijkheid
onafhankelijk van de waarnemer kan bestaan, en filosofisch idealisme, waarbij de
werkelijkheid louter door de waarnemer wordt geconstrueerd (Dahlberg etal., 2008 p.
32).

In de fenomenologie worden wij - als subjecten - beschouwd onlosmakelijk
verbonden met de wereld te zijn, terwijl wij tegelijkertijd een actieve relatie met die
wereld onderhouden, omdat “het door ons lichaam [is] dat we in de wereld zijn en dat
de wereld voor ons betekenis heeft” (Van der Meide, 2015, p. 23).
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Een fenomenologische onderzoeksbenadering kan in verbinding worden gebracht met
de hermeneutische ethiek van Gadamer, waarbij “morele vanzelfsprekendheden
tevoorschijn worden gehaald en worden uitgelegd” (Van Dartel & Molewijk, 2014, p.
158). Deze onderzoeksbenadering stimuleert perspectiefwisseling en reflectie op het
handelen van subjecten, bevordert lerende gemeenschappen en kan nieuwe en
onverwachte thema’s onthullen die uitnodigen tot vervolgonderzoek (Van der Meide,
2015, p. 26; 2018).

Voor het theoretische onderzoek is een beknopte zorgethische literatuurstudie
uitgevoerd. Allereerst is conceptuele zorgethische literatuur vanuit de sensitizing
concepts lichamelijkheid en relationaliteit gezocht, die nadien in de context van de
onderzoeksvraag is gethematiseerd. Zorgethische literatuur werd daarbij verrijkt met
literatuur waaraan zorgethische inzichten konden worden ontleend, zoals
fenomenologisch onderzoek in de context van MS.

Zorgethische theorievorming heeft zich vanaf de jaren '80 van de vorige eeuw
ontwikkeld vanuit de feministische ethiek en is volgens één van haar grondleggers
Virginia Held nog volop in ontwikkeling. “The ethics of care still has many weaknesses
and lacunae, but its development is an ongoing, cooperative project” (Held, 2006, p.
6, geciteerd in Vosman & Niemeijer, 2017, p. 467).

Het zorgethische project dat Held beschrijft, is ontstaan als kritische reactie op de
wijze waarop het goede wordt gezocht in dominante utilitaristische of deontologische
ethiek. Hoewel deze stromingen anders theoretisch ingebed zijn, kennen beide aan de
ratio een centrale rol toe als instrument om het goede te vinden. Daarbij wordt een
ethische analyse van een concreet probleem gemaakt aan de hand van abstracte morele
waarden en/of principes. Om morele vertroebeling als gevolg van zowel de positie van
de ethicus als de context van het probleem te voorkomen, wordt binnen deze
stromingen uitgezoomd van de concrete praktijk. Joan Tronto beschrijft dit fenomeen als
“the moral point of view: morality consists of a set of principles that are universalizable,
impartial, concerned with describing what is right” (Tronto, 1993, p. 27).

Onder andere Margaret Urban Walker bekritiseert vanuit ethisch feminisme deze
morele praktijk van ‘uitzoomen’, omdat hierbij de sociale context, machtsstructuren,
emoties en sociale relaties hun morele betekenis verliezen (Urban Walker, 1998). Naast
Urban Walker stellen zorgethici zoals Virginia Held (2006) en Joan Tronto (1993; 2013)
dat het goede juist zichtbaar wordt vanuit die concrete praktijken en dat morele reflectie
op goede zorg daarom niet moet vertrekken vanuit abstracte waarden, maar vanuit de
geleefde praktijk.

Het is om deze reden dat Vosman & Niemeijer (2017) beargumenteren dat een
zorgethische analyse altijd gekenmerkt wordt door een bottom-up-approach, waardoor
afthankelijkheidsposities en relationele kennis zichtbaar worden gemaakt vanuit
concrete geleefde ervaringen (p. 468). Zorgethiek laat zich ten opzichte van andere
ethische stromingen omschrijven als een relationele ethiek waarin vanuit de concrete
praktijk gezocht wordt naar het goede, moreel verantwoordelijke handelen.

21



De zorgethische concepten ‘relationaliteit’ en ‘lichamelijkheid’ zijn benut als sensitizing
concepts (Leget etal, 2017 p. 23). Deze concepten dienden als richtinggevende
onderzoekslens bij zowel het analyseren van de empirische data als het selecteren van
(zorgethische) literatuur.

Voor relationaliteit is gekozen omdat de conceptuele uitgangspunten van
gezamenlijke besluitvorming voortbouwen op een mate van relationele afstemming,
waarbij professionele kennis en ervaringskennis met elkaar worden verweven.
Aangezien kennisuitwisseling op basis van afstemming hier een fundamentele rol speelt,
is ‘relationaliteit’ als eerste sensitizing concept geselecteerd.

Als tweede sensitizing concept is gekozen voor ‘lichamelijkheid’, volgend uit
eerder onderzoek waaruit blijkt dat mensen met MS betekenis moeten geven aan
ongrijpbare lichamelijke veranderingen (Van Reenen et al,, 2025; Van der Meide et al,,
2018). Lichamelijke manifestaties van onzekerheid blijven vaak onderbelicht in
onderzoek naar gezamenlijke besluitvorming. In medisch-wetenschappelijke literatuur
wordt het lichaam veelal gecategoriseerd in ‘symptomen’ en ‘functies’ (Daniels et al.,
2023, p. 5), waarbij de existentiéle dimensie van het lichaam uit beeld raakt en een
verdiepend begrip van onzekerheid verhindert. De morele relevantie van het lichaam
wordt onderstreept door Merleau-Ponty, die stelt dat het lichaam fundamenteel is voor
betekenisgeving aan de wereld en handelen (Merleau-Ponty et al., 2013).

Twee fenomenologische onderzoeksmethoden zijn benut. Allereerst bood
Phenomenology of Practice (Van Manen, 2023; Van der Meide, 2015) methodische
handvatten om de fenomenologische inhoud van getranscribeerde tekst met behulp van
schrijven evocatief te maken en zodoende een reflectieve relatie met de analyse van taal
te ontwikkelen: “as one writes it may happen that the space opened by the text becomes
charged with a signification that is, in effect, more real than real” (Van Manen, 2023, p.
463). Phenomenology of Practice benadrukt dat schrijven het fenomenologisch
analyseproces verdiept, reflectie stimuleert en het interpretatieve vermogen vergroot
door nieuwe inzichten in de bestudeerde data te bieden (Van der Meide, 2018, p, 33).

Aanvullend is de Reflective Lifeworld Approach (Dahlberg et al., 2008) gebruikt
om de essenties en structuur van de geleefde ervaring van onzekerheid van mensen met
RRMS bij gezamenlijke besluitvorming te beschrijven, waarbij Dahlberg en collega’s
benadrukken dat de Reflective Lifeworld Approach (RLA) geen methode vormt in de zin
van “a set of fixed or locked rules” (p. 25), maar ruimte laat voor een “open approach” (p.
25). Het combineren van twee fenomenologische onderzoeksmethoden diende om de
bewijskracht van het empirisch onderzoek te versterken (Dahlberg & Dahlberg, 2019).

De integratie van beide methoden faciliteerde de mogelijkheid om te focussen op
“de rode draad die door de ervaringen van alle deelnemers heen loopt” (Van der Meide,
2015, p. 25).
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Bij het beschrijven hiervan zijn essenties en betekenisstructuren opgebouwd, waarbij
steeds gereflecteerd is op zowel het unieke als het gedeelde van een ervaring (Dahlberg
etal., 2008, p. 119). Deze reflectie van de onderzoeker, binnen RLA omschreven als
bridling, dient ertoe om een bewust vertraagd begrip van het te onderzoeken fenomeen
te verwerven door eigen vooronderstellingen te minimaliseren (Dahlberg et al., 2008,
pp. 129-130). Deze vooronderstellingen worden binnen lifeworld theory beschouwd als
de eigen alledaagse kaders van interpretatie en betekenisgeving van de onderzoeker en
dienen daarom doorlopend geproblematiseerd te worden voor het verwerven en
behouden van een fenomenologisch-reflectieve attitude (Dahlberg & Dahlberg, 2004, p.
271).

Voor het zorgethisch literatuuronderzoek is literatuur betrokken uit de (pre-)master
Zorgethiek en Beleid 2022-2024. Aanvullend zijn wetenschappelijke artikelen benut uit
het onderzoeksproject ‘MS en onzekerheid’ en is literatuur gezocht via de WorldCat
catalogus van de Universiteit Utrecht en de Koninklijke Bibliotheek. Hierbij is
gespecificeerd op wetenschappelijke artikelen in wereldwijde bibliotheken, open access
en als volledige tekst beschikbaar, publicatiejaar bij voorkeur niet ouder dan 10 jaar en
peer-reviewed. Alleen Engelstalige en Nederlandstalige literatuur werd geincludeerd. De
volgende zoektermen zijn in verschillende combinaties gebruikt: shared decision making
- medication - multiple sclerosis — MS - RRMS - relapsing remitting multiple sclerosis -
immunotherapy - DMT - care ethics - ethics of care - uncertainty - precarity -
precariousness — agency - lived experience - embodied care - lived body - lived experience
- vulnerability - relationality. Er is gebruik gemaakt van de sneeuwbalmethode om
aanverwante literatuur te zoeken (Wohlin, 2014).

Ten aanzien van specifieke deelonderwerpen is gericht op literatuur gezocht. Ook
is gebruik gemaakt van relevante zorgethische boeken, waaronder Moral Boundaries
(Tronto, 1993) en In a different voice (Gilligan, 2003).

Het positivistisch wetenschappelijk discours waaraan het begrip ‘data’ ontleend is,
streeft naar een objectieve, meetbare en systematische betekenis van data. Dit staat op
gespannen voet met hetgeen fenomenologisch onderzoek nastreeft, namelijk illustreren
“hoe onze ervaringen zoals we die beleven altijd door onze woorden, concepten en
theorieén gecreéerd [...] en gestructureerd worden [...]” (Van Manen, 2005 p. 31).

In fenomenologisch onderzoek is de aard van ‘data’ een mogelijke expressie van
een te bestuderen fenomeen, waarbij gepoogd wordt om ten aanzien daarvan een zo rijk
mogelijk betekenisbegrip te ontsluiten (Dahlberg et al., 2008 p. 172). Wanneer in deze
masterthesis het begrip ‘data’ wordt gebruikt, wordt verwezen naar de
fenomenologische betekenis ervan.
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In fenomenologische zin betreft de onderzoekseenheid tegelijkertijd de deelnemers én
het te onderzoeken fenomeen, gesitueerd in een wereld rijk aan betekenissen (Dahlberg
etal., 2008 p. 172). Het fenomeen betreft de ervaring van onzekerheid van mensen met
RRMS bij gezamenlijke besluitvorming over behandelopties. In hoofdstuk 1 is
beschreven hoe behandeling van RRMS zich tegelijk richt op symptoombestrijding en
het voorkomen van neurologische verslechtering. Beide vormen zijn in de
dataverzameling tot ‘behandelopties’ gerekend.

Hiervoor is gekozen omdat het vanuit de data complex afbakenen is waar het
proces van gezamenlijke besluitvorming precies begint en eindigt. Een beperking van
deze keuze is dat betwijfeld kan worden of bij een acute ziekenhuisopname er
redelijkerwijs wel sprake is van keuzevermogen (Mol, 2006, p. 14). Tegelijkertijd kan
daar tegenin worden gebracht dat ondanks uitzonderlijke momenten waarbinnen
mensen tijdelijk niet kunnen kiezen, dat geen goede reden is om “dat vermogen te
ontzeggen aan iedereen die patiént is” (pp. 14-15).

Deelnemers werden geworven uit een netwerk opgebouwd uit neurologen en
verpleegkundig specialisten uit vier Nederlandse ziekenhuizen. Zij werden geselecteerd
op basis van inclusiecriteria. Zij moesten minimaal 18 jaar oud zijn, ontvingen de
diagnose RRMS minder dan één jaar voorafgaand aan onderzoeksdeelname en moesten
in het proces zijn van starten met een DMT (Van Reenen et al., 2019; 2025).

Van Reenen en collega’s (2025) beschrijven uitvoerig de werving, samenstelling
en karakteristieken van deelnemers. Zowel ten behoeve van kwaliteitsaspecten als
ethische aspecten is bewust aandacht gemaakt voor het creéren van een safe space voor
het delen van persoonlijke ervaringen (p. 5).

Er is een geinformeerde inschatting gemaakt dat het fenomenologisch interview als
dataverzamelingsmethode een rijke ingang bood tot de leefwereld van RRMS-
deelnemers bij hun ervaring van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming over
behandelopties. In de interviews werden deelnemers hier immers expliciet op bevraagd.

In totaal zijn 17 fenomenologische interviews afgenomen tussen juni 2021 en
april 2022 door promovenda Eva van Reenen MA. Dit gebeurde meestal bij deelnemers
thuis en soms rondom een afspraak in het ziekenhuis. De interviews concentreren zich
op de ervaring van onzekerheid rondom de diagnose RRMS, de wijze waarop MS zich
manifesteert, de eerste behandelinterventies en het proces omtrent de keuze voor een
DMT. De interviewer bevraagt ervaringsgericht en niet verklaringsgericht. Aan het einde
van elk interview is aan de deelnemers gevraagd om hun ervaring van onzekerheid in
een beeld te vatten en dit te beschrijven. Alle interviews zijn opgenomen en
getranscribeerd. Elk transcript werd gekoppeld aan een deelnemer en genummerd. De
17 transcripten werden gepseudonimiseerd beschikbaar gesteld voor dit onderzoek.

24



Voor het uitvoeren van een kwalitatieve fenomenologische analyse adviseren Dahlberg
en collega’s (2008) om bij laagcomplexe fenomenen vijf interviews als vertrekpunt te
nemen, enkele interviews meer bij gecompliceerde fenomenen en/of een onervaren
interviewer (p. 175). Op basis hiervan is op voorhand gekozen om het fenomeen van
onzekerheid als complex te benaderen en minimaal zes interviews te analyseren, bij
voorkeur meer. Als vuistregel geldt bij RLA dat de variatie tussen interviews overigens
belangrijker is dan de hoeveelheid interviews. De 17 transcripten werden allemaal
verkennend gelezen en vervolgens in willekeurige volgorde gesorteerd. Uiteindelijk zijn
12 interviews geincludeerd.

Om de twee fenomenologische onderzoeksmethoden te integreren, is ter inspiratie een
analysestructuur benut zoals beschreven door Van der Meide (2018). Zij ontwikkelde
deze analysestructuur vanuit kritiek op het veelgebruikte coderen in kwalitatief
onderzoek. De dominante focus op coderen gaat volgens van der Meide vergezeld van
datafixatie en beperkt de ontwikkeling van een fenomenologische attitude (p. 33).

Deze analysestructuur is hieronder schematisch weergegeven en volgt — van
onder naar boven - een proces van een groeiend begrip van het te onderzoeken
fenomeen. Dat start bij begripsvertraging en de onderdompeling in
ervaringsbeschrijvingen, gevolgd door het schrijven van tekstuele portretten met
behoud van de oorspronkelijke fenomenologische inhoud. Daarna worden op basis van
deze tekstuele portretten de essenties en betekenisstructuren van het fenomeen als
geheel beschreven. Na de weergave van de analysestructuur is stapsgewijs de analyse
beschreven zoals toegepast in deze thesis.
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Figuur 2. Analysestructuur (Van der Meide, 2018 p. 34)
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Stap 1: openstellen voor verwondering en een open houding

Voorafgaand aan het lezen van de transcripten werden enkele reflectieve gesprekken
gevoerd met onderzoeker Eva van Reenen over het fenomeen onzekerheid, het
onderzoeksproject ‘MS en onzekerheid’, de ervaring met fenomenologisch interviewen,
de ideeén die aan de structuur van de interviews ten grondslag lagen en beperkingen
van de data. Hierna is verkennende literatuur over de betekenis van onzekerheid in de
context van gezondheidszorg en MS gelezen. Aanvullend daarop is een kritische reflectie
geschreven als onderlegger voor een onderzoeksvoorstel en het formuleren van
onderzoeksvragen.

Vervolgens is gereflecteerd op professionele en persoonlijke ervaringen om te
verkennen of ik als onderzoeker voldoende toegerust was om mijzelf vanuit een
fenomenologische attitude open te kunnen stellen voor verwondering. In deze reflectie
is stilgestaan bij het vermogen om interpretaties en betekenisgeving uit te stellen en om
onverwachte perspectieven niet direct te herleiden tot bestaande kennis.

Stap 2: onderdompeling in de ervaringen

Vervolgens zijn de transcripten doorgelezen zonder iets te willen duiden. “Door niet
onmiddellijk iets te doen en daarmee te willen begrijpen ontstond ruimte om de data
[...] te laten spreken” (Van der Meide, 2018, p. 35). Sommige interviews werden
verkennend gelezen, andere interviews verdiepend. Wanneer eigen interpretaties op de
voorgrond traden, zijn hiervan notities gemaakt in de tekst. Dit ondersteunde bridling.

Het vergde herhaaldelijke oefening - meer dan bij stap 1 ingeschat - om los te
komen van theoretische begrippenkaders. Die begrippenkaders manifesteerden zich als
verklarende vragen tijdens het lezen van de transcripten. Als een deelnemer moeite had
om informatie te begrijpen ging dat vergezeld van de gedachte: zou deze persoon
mogelijk cognitieve klachten hebben? Dit maakte het lezen van de teksten tijdsintensief.
Het vergde inspanning om ‘verklarend lezen’ ruimte te laten maken voor ‘begrijpend
lezen’.

Na deze stap volgde opnieuw een gesprek met Eva van Reenen om te reflecteren
op de ervaring van het begrijpend lezen. Hierbij werden verkennende ideeén
uitgewisseld. Ook de onderzoeksvraag werd besproken, maar nog niet definitief
gemaakt.
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Stap 3: samenstellen tekstuele portretten

Van der Meide (2018) beschrijft dat niet alle tekst zich leent voor fenomenologische
analyse door zogenaamde “ruis” (p. 35). Deze ruis deed zich ook in dit onderzoek voor,
waarbij de fenomenologische inhoud, oftewel de betekenis en structuur van de
onderzochte ervaring, zowel verspreid als impliciet ‘verstopt’ ligt in de tekst.

Van der Meide (2018) beschrijft hoe het craften van tekstuele portretten in deze
situatie kan ondersteunen om verspreide stukjes tekst van ervaringsbeschrijvingen te
verbinden en tegelijkertijd evocatief te maken. Dit evocatief beschrijven dient om de
ervaring tot leven te brengen, waarmee een betere ingang wordt verkregen tot de pre-
reflectieve leefwereld van de deelnemers.

Bij het craften zijn allereerst tekstuele eenheden geselecteerd die een pre-
reflectieve ervaring beschrijven of deze benaderen. Vervolgens is hierop thematisch
gereflecteerd met behulp van lifeworld existentials (Van Manen, 2023, pp. 407-408).
Deze existentialen dienden om systematisch te reflecteren op universele
betekeniseenheden van een ervaring en omvatten onder andere dimensies van lichaam,
tijd, ruimte, relaties en techniek.

Op basis van deze thematische reflectie zijn narratieve eenheden geformuleerd:
verhalende bouwstenen voor de beschrijving van een samenhangend voorval, met een
betekeniskern, concrete details en quotes van de deelnemer (Van der Meide, 2018, p.
36). Deze narratieve eenheden vormden het fundament voor het tekstueel portret. Om
dit proces inzichtelijk te maken, is hieronder een voorbeeld weergegeven van de
totstandkoming van een tekstueel portret.
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(a) selecteren van ‘ruwe’ fenomenologische tekst

I: Dus hoe, hoe sta je er dan nu zelf in?

R: Nou ja, ik moet daar echt nog over slapen hoor. Want ik zei dat al tegen hem, van ik ga ook
nog vragen om geen medicijnen, zegt ‘ie: ja, dat schiet niet op want in 't ziekenhuis zijn ze
gewoon van de medicijnen.’ Dus uhm. .. dus ja, ik vind het lastig. Maar dat prikken ja, dat moet
ik dan zelf doen. Nou dat, dat vind ik echt vreselijk_.. toch?

I: Ja, omdat je zei: die naalden, dat vind ik niks.

R: Ja en je ziet ‘'m niet, maar goed, het idee alleen al. Als ik op TV zie dat iemand zo'n vaccin
knjgt, dan doe ik altijd gelijk zo: jew. Ja of met zo'n stokje vind ik al eh, naar om te zien zeg
maar [lacht], dys eh... maar ja.

I: Want de opties zijn dan wat dat betreft ook niet allemaal, eh...7?

R: Nee, weinig opties, toch? Dit is dan eigenlijk de enige die overbleef. Want die andere vond
ik dan weer te heftig met al die eh, cogonderzoek en eh, uitstrijkje en wat zei ze allemaal nog
meer, eh_.7?

I: Cardioloog.

R: Ja, cardicloog, denk ik: nou, voar pillen die je moet gaan slikken, dat is toch ook bizar dan?
Dus dat zijn wel heel heftige. .. pillen. Dus ik dacht: nee. Dus ja... maar ja, ze had ook wel wat
duidelijker mogen zeggen van, hier moét je uit kiezen, zeg maar. Zo was het niet, ik kreeg
gewoon zo echt zo'n stapel folders mee, ook met allerlei andere folders. Dus toen dacht ik nou
hé&_ .. pff ‘wat een gedoe’ zei ik ‘'met die folders’. Ging ik een dagje ervoor uittreklen [lacht] en
toen ben ik gewoon op intermnet gaan zoeken en toen kwam ik bij die site van, met al die
verschillende, ik denk nou dit vind ik veel makkelijker. Dus eh, nou ja... dus dat was niet
duidelijk.

I: Dat was niet helemaal duidelijk dan hé, vanaf eh... dat je met de neurclocog gesproken
hebt?

R: Nee, want ik, |a, ik zei al, van ik moet vandaag dan iefs kiezen, zeqg maar, maar... ja, dus
daarom had ik dat helemaal opgeschreven, ik denk van nou hé [lacht]... ik heb het helemaal
uitgewerkdl

I: Je was er eigenlijk ook uit eh, begreep ik?

R: Ja [lacht], nou... maar ja, dus eh, en ik dacht ook dat ik bi] de verpleegkundige dan nog eh,
over Ja, psychologie of zo, of een psycholoog of iets dergelijks zou hebben. Nou daar heb ik
d'r niet over gehoord, de tijd was om denk ik dus eh... [lacht] ja...

I: Ja eris nog een hoop wel...

R: Ja, onduidelijk.

Iz Ja.
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(b) expliciteren van fenomenologische inhoud
Tekstuele eenheden:
“opschieten”, “stapel folders mee om uit te kiezen”, “gedoe met die folders”, “moet
vandaag iets kiezen”, “de tijd was om”
= Fenomenologische inhoud: geleefde tijd / geleefde dingen, tijdsdruk en chaos

ervaren, door folders worstelen

Tekstuele eenheden:
“ik ga ook nog vragen om geen medicijnen
heftig/heel heftig”
= Fenomenologische inhoud: geleefde lichaam / geleefde wereld, dreiging en
ervaren last bij het maken van een keuze

» « » «

, “zo’n vaccin [...] al naar om te zien”, “te

Tekstuele eenheden:
“in het ziekenhuis zijn ze gewoon van medicijnen”, “dat is toch ook bizar”, “had wel
duidelijker mogen zeggen [...] hier moet je uit kiezen”, “niet duidelijk”, “dacht dat ik bij
de verpleegkundige [...] of een psycholoog o.i.d. [...] onduidelijk”
= Fenomenologische inhoud: geleefde zelf-ander, niet-zichtbaar zijn,
behoeften worden niet opgemerkt door arts en partner

Tekstuele eenheden:
“ging een dagje ervoor uittrekken [...] en op internet gaan zoeken”, “dit vind ik
makkelijker”, “helemaal opgeschreven / uitgewerkt”
= Fenomenologische inhoud: geleefde technologie, houvast zoeken, zelf een
antwoord willen vinden

(c) samenstellen narratieve eenheden van fenomenologisch portret

/1k heb last bij het maken van een keuze die bedreigend voor me is / mijn behoefte
aan ondersteuning hierbij wordt niet opgemerkt door arts en/of partner / Had
aanvullend willen praten met verpleegkundige / psycholoog / Geen tijd - tijdsdruk -
snel moeten kiezen / Ik worstel me door folders / Chaos - onduidelijkheid / Behoefte
aan richting en houvast

(d) Evocatief ‘craften’ van fenomenologisch portret

Het voelt alsof de last van de keuze die ik moet maken door niemand wordt
opgemerkt. Er is geen tijd, lijkt het, om hierover met een psycholoog te praten, al
hoopte ik dat nog met de MS-verpleegkundige te bespreken. [...] In plaats daarvan
krijg ik een stapel folders mee, die tussen andere folders zijn verstopt. Ik ploeg me
door een chaos van informatie op zoek naar een wegwijzer die me het juiste pad wijst.
Hoe anders had het gevoeld als de neuroloog simpelweg had gezegd: “Dit zijn je
keuzes.” Dat had houvast gegeven, een gevoel van richting in plaats van verwarring.
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Stap 4: fenomenologische thematisering
Na het beschrijven van alle tekstuele portretten zijn deze geladen in Atlas.ti (25) en is op
fenomenologische wijze gecodeerd met als doel om betekenisstructuren te verkennen
(Van der Meide, 2018, p. 37). Passages die rijke fenomenologische inhoud bevatten
werden gecodeerd op hun kernbetekenis. Nadien werden deze codes samengebracht tot
betekenisclusters, vanuit het principe van the whole - the parts - the whole (Dahlberg et
al,, 2008, p 236). Individuele tekstuele portretten, hun kernbetekenis en de
betekenisclusters dienden vanuit dit principe complementair aan elkaar te zijn.

Er werden drie betekenislusters van onzekerheid gevonden die als constituenten
werden uitgewerkt en onderbouwd met gecodeerde fragmenten uit de tekstuele
portretten.

Stap 5: aanscherping analyse

Na stap 4 vond een kritische lezing door de scriptiebegeleider plaats. Hierbij werd
vastgesteld dat de analyse rijke inzichten op had geleverd, maar nog onvoldoende
specifiek was afgestemd op de onderzoeksvraag. De eerste analyse was zowel gericht op
het fenomeen van onzekerheid, het fenomeen van het ervaren lichaam met RRMS als
het fenomeen van gezamenlijke besluitvorming [SDM].

Er werd gekozen om de analyse aan te scherpen en te focussen op de ervaring
van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming. Stap 4 werd hierbij opnieuw
doorlopen. De tekstuele portretten werden niet herschreven, omdat deze rijke inzichten
op hadden geleverd en geschikt werden bevonden voor de aangescherpte analyse en de
beantwoording van de onderzoeksvraag. Op basis van deze tweede analyse werden vier
betekenisclusters van onzekerheid gevonden.

Stap 6: beschrijving fenomeen

De laatste analysestap betreft de beschrijving van het fenomeen. De vier
betekenisclusters werden samengebracht voor de beschrijving van de essentie van de
geleefde ervaring van onzekerheid van de deelnemers bij gezamenlijke besluitvorming.
Deze essentie is abstract beschreven om de betekenisclusters in hun onderlinge
samenhang kernachtig te kunnen beschrijven.

Aanvullend werd een visuele weergave gemaakt om het begrip van de
beschrijvingen te ondersteunen. De constituenten werden hierin van boven naar onder
gerangschikt op basis van het aantal tekstuele portretten waarin een constituent zich
manifesteerde. Een bovengelegen constituent wordt zodoende vaker weerspiegeld in de
transcripten ten opzichte van een ondergelegen constituent.

De beschrijving van de constituenten uit stap 4 werd uitgebreid, waarbij ernaar
gestreefd is om per constituent een ervaringsspectrum te beschrijven, ondersteund met
fragmenten uit de tekstuele portretten. Deze werkwijze volgde uit de hermeneutisch-
fenomenologische regel waarbij de essentie en de onderliggende constituenten van een

fenomeen als harmonisch geheel worden beschreven (Dahlberg et al., 2008, pp. 236-
237).
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De UvH onderschrijft de Nederlandse gedragscode wetenschappelijke integriteit
(Nederlandse Organisatie voor Wetenschappelijk Onderzoek, 2018). Voorafgaand aan de
uitvoering van de masterthesis is een onderzoeksvoorstel ingediend bij de UvH, dat op
basis hiervan is goedgekeurd. Bij dit onderzoeksvoorstel zijn afzonderlijk een ethisch
toetsingsformulier en een datamanagementplan ingediend, waarin werd vastgelegd dat
de transcripten gepseudonimiseerd en uitsluitend via de beveiligde UvH-omgeving (MS
OneDrive) beschikbaar werden gesteld. Aanvullende data ten behoeve van dit
onderzoek zijn enkel opgeslagen in een beveiligde omgeving (MS OneDrive). Er is hierbij
geverifieerd dat de beschikbaarstelling van data voor dit onderzoeksdoel niet in strijd is
met de verkregen informed consent uit het onderzoeksproject ‘MS en Onzekerheid’. De
herleidbaarheid naar specifieke personen blijft alleen mogelijk via onderzoeker Eva van
Reenen MA.

Verder ben ik als onderzoeker onafhankelijk, niet verbonden aan een
arbeidscontract in de gezondheidszorg en heb geen belangenconflicten. Hoewel ik met
dit onderzoek hoop bij te dragen aan het project ‘MS en onzekerheid’, wordt de
masterthesis als zelfstandige opdracht uitgevoerd binnen het beoordelingskader van de
Master Zorgethiek en Beleid. Het onderzoek wordt uitgevoerd onder begeleiding en
toezicht van Eva van Reenen MA (scriptiebegeleider) en dr. Alistair Niemeijer
(examinator).

In deze masterthesis wordt transparantie nagestreefd over onderzoeksmethoden
en onderzoeksresultaten en worden bescheiden conclusies getrokken die zich niet lenen
voor generaliseerbaarheid buiten de context van dit onderzoek. Conclusies dienen
vooral om reflectie binnen bestaande zorgpraktijken van gezamenlijke besluitvorming
te voeden. Een hoge mate van nuancering bij het beschrijven van resultaten en
conclusies is hier op zijn plek vanwege de zeer uiteenlopende manifestaties van de
ziekte MS, de beperkte selectie van deelnemers, de onbekendheid van de onderzoeker
met de geselecteerde deelnemers, de gekozen onderzoeksmethode en een beperkte
fenomenologische onderzoekservaring van de onderzoeker.

Ten slotte hebben deelnemers via de interviews toegang verleend tot
persoonlijke ervaringen die een grote impact uitoefenen op hun leven en dat van de
mensen om hen heen. Het is om deze reden - met uitzondering van het voorbeeld in
paragraaf 2.4 - dat geen transcripten als ‘ruwe data’ bij deze thesis zijn gevoegd. Deze
zijn op verzoek voor raadpleging opvraagbaar via de UvH. Deelnemers die zich in hoge
mate kwetsbaar opstellen, wordt op deze wijze maximale bescherming geboden bij het
zorgvuldig gebruik van hun gegevens.

Hoewel gepoogd is om genuanceerd over bevindingen te schrijven, blijven daarbij
beperkingen bestaan. Deelnemers kunnen onbedoeld kwetsbaar worden gemaakt als
gevolg van onvolledige en/of onvoldoende genuanceerde beschrijvingen van het
onderzochte fenomeen. Om die reden kan niet voldoende benadrukt worden hoe divers
de uitingsvorm van - en omgang met - RRMS is.
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De geleefde ervaring van onzekerheid van mensen met RRMS bij gezamenlijk
beslissen over behandelopties kan worden gekarakteriseerd als een
aanhoudende pendelbeweging tussen existentiéle kwetsbaarheid en existentiéle
veerkracht!, met onbalans als constante.

Binnen deze pendelbeweging vormt onzekerheid zich vanuit meervoudige
ambivalentie. Er is een diep gevoelde beleving van een noodgedwongen beslissing buiten
de eigen invloed of controle, die tegelijkertijd als keuze wordt gepresenteerd. Het
ontvangen van sturing en advies hierbij gaat zowel vergezeld van vrijheidsverlies en
ervaren tijdsdruk, als ook met minder isolement bij een beslissing die als
levensbepalend wordt gevoeld.

Het innerlijk kompas, als anker voor het maken van een gemotiveerde keuze, lijkt
ontregeld en gaat vergezeld van een verward en gedesoriénteerd begrip van het huidige
en het gedroomde levensverhaal. Als tegenwicht bij deze ontregeling wordt houvast
gezocht bij betekenisvolle naasten en in concrete korte-termijnstappen. Actief handelen
lijkt de enig aangewezen weg, waarbij tegelijkertijd gevoel van richting ontbreekt.

Terwijl behandelopties in de publieke zorgpraktijk als objectieve
keuzemogelijkheden worden vertaald, worden deze in het persoonlijke domein - waar
de beslissing voor een behandeloptie overwegend tot stand komt - in stilte voorzien van
relationele en morele betekenissen. Zowel belangrijke naasten en de verwachting over de
eigen geleefde toekomst zijn hierin onlosmakelijk verbonden met behandelkeuzes.

Ontoereikende medische informatie en verwachtingen over bijwerkingen en
behandelresultaten worden vertaald naar schimmige voorstellingen van de toekomst en
een veranderende waardering van het zelf in relatie tot belangrijke naasten daarin.
Zowel betekenisgeving aan medische informatie als toekomstvoorstellingen worden
vanuit kennistekorten opgebouwd; beide dimensies blijven met vragen omgeven.

Misafstemming in zorgrelaties met professionals gaat hand in hand met
ervaringen van onzichtbaarheid en verlies van vertrouwen. Afstemming gaat gepaard
met gevoeld vertrouwen en (lichamelijke) nabijheid. Het aanhoudend pendelen tussen
enerzijds verlies van grip en anderzijds zoeken naar vaste grond vindt plaats in een
breed betekenisspectrum waarbij zowel medische, moreel-relationele en existentiéle
betekenissen verweven raken in een keuzeproces dat nauwelijks als werkelijk vrij of
werkelijk gedeeld wordt beleefd.

1 Hiermee wordt gedoeld op vormen van kwetsbaarheid en veerkracht die raken aan fundamentele bestaanscondities
- zoals vergankelijkheid en afhankelijkheid - die tegelijkertijd een bron vormen om betekenis te geven aan verlies en
onzekerheid. Zij zijn verbonden met het mens-zijn zelf.
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3.2 Visuele weergave “the whole - the parts - the whole” (Dahlberg et al., 2008, p. 236)

> Geleefde ervaring van onzekerheid bij RRMS-patiénten bij
gezamenlijk beslissen over behandelopties

> Existentiéle veerkracht {> Existentiéle kwetsbaarheid

. . > Noodgedwongen beslissing
> Niet-alleen voelen bij gepresenteerd als keuze <> Onvrijheid bij < Tijdsdruk, urgentie en
behandelkeuzes besluitvorming verantwoordelijkheid

> Onzekerheid
normaliseren

> Aanhoudend verward en
> Concrete stap als gedesoriénteerd begrip van de situatie > Verlies van > Desoriéntatie na
houvast toekomstperspectief diagnose

> Zorgzame nabijheid

> Medicatie krijgt morele betekenis . .
<> Stetinenda betekenis > Met naasten kiezen () Morele druk voelen jegens O Angst voor toekomstige

aan medicatie geven voor medicatie naasten spijt

> (Mis)afstemming in zorgrelatie »
O (Lichamelijke) ¢ Onzichtbaar voelen > Onveilig voelen
nabijheid voelen

< Vertrouwd
aanspreekpunt hebben

Vier betekenisclusters (in blauw) zijn hier kernachtig beschreven. Per betekeniscluster is een ervaringsspectrum weergegeven tussen existentiéle kwetsbaarheid
(in rood) en existentiéle veerkracht (in groen). De pijlen (rood en groen) onderstrepen het pendelende karakter van de ervaring, in plaats van een lineair proces.




De volgende vier fenomenologische constituenten beschrijven hoe onzekerheid zich
manifesteert in het spanningsveld tussen noodgedwongen handelen, gedesoriénteerd
begrijpen, betekenisgeving en relationeel verbinden. Hoewel elk perspectief op zichzelf
staat, vormen ze in samenhang een gelaagd beeld van wat het betekent om in
onzekerheid te moeten besluiten over behandeling bij RRMS.

In het begrip ‘keuze’ voor een behandeloptie ligt impliciet een mate van vrijheid en
handelingsruimte besloten die door de deelnemers nauwelijks als zodanig wordt
ervaren. Waar in de zorgpraktijk gesproken wordt over ‘keuzes’, voelen deelnemers dit
eerder als het nemen van een ‘beslissing uit noodzaak’. Hierbij kunnen deelnemers
kwetsbaarheid ervaren wanneer zij geconfronteerd worden met verlies van vrijheid
[R1; R2; R4; R6; R15; R17; R19; R20]. Het lichaam kan hierbij als bron van dreiging
worden beleefd, wat vergezeld gaat van een dringend besef dat handelen onvermijdelijk
is zonder dat daarbij houvast kan worden ontleend aan het vertrouwde functioneren
van het lichaam.

“Het voelde niet als een keuze. Er moest iets gebeuren. Het moest echt, met al mijn
uitvalsverschijnselen. Mijn lichaam dwingt me tot actie en ik volg op een haast zakelijke
manier” [R2].

Bij een deelnemer worden een predisonkuur en Ocrelizumab als vanzelfsprekend en
noodzakelijk gepresenteerd [R2]. Een andere deelnemer ervaart geen inspraak bij de
wens voor een aanvullende MRI [R1]. Ook op subtielere wijze kan vrijheidsverlies
beleefd worden, bijvoorbeeld als bij het bespreken van een revalidatiebehandeling
wordt benoemd dat “je deze kans niet voor niets krijgt” [R4]. Een andere deelnemer
reflecteert op de ervaren inspraak bij behandeling: “...hoewel achteraf zou blijken dat die
keuze er niet was of dat ik het verkeerd heb begrepen...” [R20]. Medische behandelopties
kunnen als enige aanvaardbare mogelijkheid worden gepresenteerd, waarbij de ruimte
voor alternatieve visies en behoeften kan worden verkleind [R17].

Verlies van vrijheid hoeft de ervaren handelingsruimte niet vanzelfsprekend uit
te sluiten. Behandelkeuzes worden weliswaar beinvloed door zorgprofessionals, maar
beinvloeding en advies bieden ook houvast binnen onbekendheid [R16]. Eén deelnemer
beleeft, ondanks de ervaring van noodgedwongen handelen, een medicamenteuze
behandeling zelfs als eenvoudig en vanzelfsprekend [R16].

Naast vrijheidsverlies bij het maken van keuzes, kunnen ervaren tijdsdruk [R2;
R4; R6; R15; R19], handelingsurgentie [R01; R02; R04; R0O5; R06; R15; R19; R20] en
verantwoordelijkheid [R01; R0O2; R04; R05; R06; R15; R16; R19; R20] zich als kwetsbare
dimensies van onzekerheid manifesteren. Bij acute manifestatie van MS is keuzeruimte
vrijwel afwezig en volgt behandeling als vanzelfsprekend [R2].




Tijdsdruk wordt ervaren als binnen een week een keuze voor een DMT gemaakt moet
worden [R19], of als juist met tegenzin gewacht moet worden op bloeduitslagen voordat
met een DMT kan worden gestart [R6]. Een andere deelnemer ervaart tijdsdruk binnen
onzekerheid als de spanning tussen de wens om te starten met medicamenteuze
behandeling terwijl de diagnose nog onduidelijk is [R15]. Dit maakt het spectrum van
ervaringen van tijdsdruk en handelingsurgentie binnen onzekerheid divers.

Handelingsurgentie wordt vrijwel zonder uitzondering ervaren. Het wordt
gevoeld als de enig aangewezen weg om ziekteprogressie te kunnen remmen [R1; R2;
R4], om de toekomst en/of kinderwens te beschermen [R5; R20] en de blootstelling aan
dreiging en angst voor schubs hanteerbaar te maken [R10; R16; R19; R20].

Ervaren verantwoordelijkheid binnen onzekerheid kan eveneens kwetsbaarheid
uitvergroten en manifesteert zich divers. De keuze voor een behandeloptie kan worden
beleefd als een plicht om niet op te geven [R7] of als een onhaalbare opdracht om de
risico’s voor zwangerschap, de risico’s op kanker en de gevolgen voor toekomstig
welzijn met elkaar in evenwicht te brengen [R6]. Verantwoordelijkheid vergezeld van
kwetsbaarheid kan zich ook manifesteren bij actieve overgave aan zorgprofessionals
[R2] of wanneer behandelopties van een betekenis worden voorzien waarbij “elke kans
telt” [R4; R5]. Verantwoordelijkheid wordt aanvullend gevoeld voor het terugwinnen
van controle over de toekomst [R1], zonder dat hierbij antwoorden worden gevonden.

“Ik voel dat ik het liefst een duidelijk antwoord wil horen van een arts, maar weet dat ik
dat niet kan krijgen. Er is zoveel onbekend” [R20]. “Ik heb van de MS-verpleegkundige
een week de tijd gekregen om over de keuze voor medicatie na te denken en ben er
sindsdien de hele dag mee bezig. Ik slaap er niet meer van. Morgen moet ik een keuze
maken, maar ik weet het nog niet” [R19]. “De keuze is aan mij, terwijl ik een
onontkoombare verantwoordelijkheid voel om deze kans optimaal te benutten” [R4].

Binnen het noodgedwongen en grillige karakter van kiezen voor een behandeling kan
tegelijkertijd veerkracht worden ervaren, met name wanneer deelnemers zich gesteund
voelen en hun ervaren onvermogen of hinderpalen bij besluitvaardigheid als normaal en
begrijpelijk verschijnsel worden erkend [R1; R2; R5; R10; R19]. Zo kunnen deze
behoeften aan steun en erkenning worden vervuld door een medicijnverstrekker die op
eigen initiatief contact opneemt tijdens het keuzeproces. Hierop volgt ervaren rust en
vertrouwen [R10]. Keuzes over behandelopties kunnen zodoende tegelijkertijd ‘eigen’
én ‘gestuurd’ zijn, waar ondanks de afwezigheid van zekere antwoorden gevoel van
richting vanuit kan gaan.

“De uiteindelijke keuze voelt als van mij, maar is sterk gestuurd door zijn (red.
neuroloog) advies en expertise. Toch voelt het goed, alsof we samen voor deze weg
hebben gekozen” [R5]. “De neuroloog vertelt me dat ik niet de enige ben die er zelf niet
uitkomt en stelt me voor om samen een keus te maken. Haar expertise en zorg houden
me boven water” [R19].
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De ervaring van noodgedwongen behandelkeuzes vindt zodoende plaats in een context
waarbinnen aan de bekwaamheid van zorgprofessionals houvast wordt ontleend. Die
bekwaambheid contrasteert scherp met de eigen onbekendheid over de situatie. De
spanning tussen moeten en mogen, tussen eigen inspraak en professioneel gestuurd
worden, vormt een kern van de geleefde onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming.

Een tweede constituent van de ervaring van onzekerheid bij SDM bij de deelnemers
wordt gevormd vanuit aanhoudende blootstelling aan verlies van oriéntatie, ordening en
betekenis. Deze ervaring kan samenvallen met het lichaam dat niet-eigen voelt. De
samenhang tussen het ‘ervaren zelf en het ‘ervaren lichaam’ wordt dan als
bevreemdend beleefd: “alsof ik kijk naar iemand anders die dit moet doorstaan” [R2].

Ik lees woorden die ik weet dat ik ken, maar begrijp niet altijd goed wat ze betekenen.
Samenhang en structuur lijken verdwenen. Prikkels voelen intenser en meer chaotisch.
Ze maken me in de war [...]. Het is zo ongrijpbaar, dat ik aanhoudend de drang voel om
tastbaar bewijs te hebben over hoe MS zich in mijn lichaam ontwikkelt” [R1].

Kwetsbaarheid manifesteert zich aanvullend bij deelnemers die hierbij verlies of
versmalling van oriéntatie op de toekomst ervaren [R1; R2; R4; R6; R7; R15; R16; R19;
R20]. Een deelnemer concludeert uit de communicatie over behandelopties: “Ze willen
eigenlijk dat ik stop met werken” [R4]. Een andere deelnemer beleeft de diagnose en het
perspectief van RRMS alsof de toekomst wordt uitgewist [R7] of verbindt de keuze voor
medicatie aan “een toekomst die al rijk gevuld is met vraagtekens” [R16]. Medische
informatie, bedoeld om grip en controle op behandelkeuzes te herwinnen, kan als
versnipperd, verwarrend en chaotisch worden beleefd.

“Ik heb een gesprek met een jongere mevrouw die allemaal testjes doet. Ze neemt het
ziekteproces door en vertelt me globaal over medicatie. Spuiten en pillen lijkt de keuze.
De gespecialiseerd verpleegkundige heeft een lijstje met bijwerkingen waar allemaal
kruisjes achter staan. Ze zegt me dat een aantal medicijnen voor mij afvallen omdat ik
psychisch niet helemaal goed in elkaar zit. Daarna heb ik nog de helft van de keuzes. Als
de dokter komt, barst ik van de vragen. Op de meeste daarvan is geen antwoord. Het
voelt als een gok zonder dat ik echt weet wat ik mag verwachten” [R6].

Een deelnemer voelt zich verstrikt in informatiebronnen en vraagt zich af “hoeveel
waarde gehecht moet worden aan welke informatie? Wat is betrouwbaar en wat niet?”
[R20]. Een andere deelnemer ervaart verlamming bij het maken van keuzes na een
oogzenuwontsteking met aanwijzingen voor MS, zonder heldere diagnose: “Moest ik
wachten tot er genoeg bewijs voor een diagnose was? Of moest ik op eigen initiatief uit
voorzorg al beginnen? Er was geen eenduidig antwoord, alleen dat gebied ertussenin”
[R15].
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Informatie over ziektemanifestaties en behandelopties kan vergezeld gaan van
blootstelling aan kwetsbaarheid. Die kennis “sluit ontsnappingsroutes af die wanhopig
opengehouden moeten blijven” [R7]. Er lijkt discrepantie te worden gevoeld tussen het
gewicht van de beslissing voor een goede behandeloptie en het bewustzijn dat deze
vanuit verward begrip en verlies van samenhang tot stand komt.

“Het voelt als een gok, met geen andere zekerheid dan dat ik iets moet proberen. Soms
lijkt het gemakkelijker mezelf staande te houden met wat ik niet weet dan met wat ik wel
weet” [R7]. “[...] als een spiraal die steeds dieper draaide - hoe meer ik las, hoe meer
vragen er ontstonden” [R19].

Verlies van ordening en betekenis kan vergezeld gaan met het doorlopend monitoren
van het eigen lichaam om zodoende (tevergeefs) RRMS te identificeren en daaruit enige
voorspelbaarheid te destilleren. Dit maakt dat besluitvorming over behandelopties
ontregeld wordt vanuit een onsamenhangend begrip van het lichaam met RRMS.

“Ik modder gewoon maar door, probeer telkens opnieuw te begrijpen hoe ik zelf kan
herkennen wat MS is. Ik heb deze klachten nooit eerder gehad. Het is zo tegenstrijdig”
[R4].

Enkele deelnemers hervinden juist richting door een concrete stap te zetten, ondanks
verwarring en desoriéntatie. Hoewel de keuze voor een behandeloptie onvoorspelbaar
blijft, wordt niet-kiezen hierbij gevoeld als onwenselijk en passief te midden van
concrete dreiging.

“Mijn keuze voelt helder. Het risico is simpelweg te groot om niets te doen. [...] Zolang de
bijwerkingen te verdragen zijn, is dat voor mij de juiste weg” [R15]. “De angst voor wat
er kan gebeuren houdt me in zijn greep zolang ik niets doe. Actie ondernemen tegen een
ziekte die me steeds meer in zijn macht krijgt” [R6].

Voor een deelnemer wordt verwarring beter hanteerbaar vanuit het geloof in medische
noodzaak.

“Het idee dat ik met medicijnen kon beginnen, maakte dat de diagnose juist een beetje
lichter voelde. Starten met medicijnen geeft het gevoel van proactief handelen, alsof ik
beter grip kan houden op iets wat anders ongrijpbaar blijft. De uitleg van de arts over de
medicatie is duidelijk en laat me voelen welke route ik wil gaan. [...] Die duidelijkheid
geeft rust” [R10].

Binnen blootstelling aan verwardheid en desoriéntatie kan tevens nabijheid worden
beleefd. Deze nabijheid wordt ervaren als zorgprofessionals bereikbaar zijn en
begrijpelijk reageren op vragen. De ervaring van isolement wordt hierbij even
doorbroken.
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“Wanneer ik aarzelend een aanvullend gesprek vraag, krijg ik binnen twee dagen een
afspraak. De snelle reactie brengt grote opluchting: ik ben niet alleen in deze worsteling.
[..] Die wetenschap geeft me rust” [R19].

Ervaren onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming wordt samengebracht mede
gevormd vanuit incoherentie tussen lichaam en zelf, taal en begrip, heden en toekomst.
Binnen deze incoherentie manifesteren zich binnen onzekerheid behoeften aan
nabijheid, benaderbaarheid van zorgprofessionals en het kunnen zetten van een
concrete stap als houvast op de korte termijn.

Een derde constituent van onzekerheid wordt gevormd vanuit een ervaren discrepantie
tussen een feitelijk-neutrale benadering van behandelopties binnen zorgpraktijken en
het morele gewicht van de betekenis van behandelkeuzes voor belangrijke naasten dat
daarbij onderbelicht blijft [R2; R5; R6; R16; R19].

“Mijn gedachten blijven ronddwalen bij onze wens voor een tweede kindje” [R6]. “De MS
treft niet alleen mij, maar ook mijn vriendin en onze toekomstige kinderen. Ik ben me
gewaar van de schuld die aan me knaagt. Alsof ik de last van mijn ziekte op hun
schouders leg, zonder dat zij daar voor hebben kunnen kiezen” [R5]. “Wat betekent dit
voor mijn man en kinderen?” [R19].

De confrontatie met behandelkeuzes maakt de kwetsbaarheid van de toekomst met
RRMS in het heden voelbaar. Deelnemers ondergaan een vorm van responsabilisering
wanneer zij kennis vergaren over zowel de mogelijkheden als de onvoorspelbaarheden
van behandeling. Die responsabilisering behelst dat kennis over de mogelijkheid van
behandeling én de opties daarbinnen niet meer ‘niet-gekend’ kunnen worden nadat deze
in de zorgpraktijk besproken zijn. Daarmee wordt ook het afzien van behandeling een
keuze in zichzelf, wat vergezeld kan gaan met een sterk verantwoordelijkheidsgevoel
voor de relationele gevolgen daarvan. Behandelen, ongeacht hoe, kan worden ervaren
als morele plicht zonder gelijkwaardig alternatief [R2; R5].

Hoewel onvoorspelbaarheid over behandeleffectiviteit en bijwerkingen niet kan
worden weggenomen, ervaren deelnemers dat zij tot goede keuzes moeten komen.
Behandelkeuzes hebben moreel gewicht, terwijl in de zorgpraktijk voornamelijk taal
wordt gegeven aan informatie over effectiviteit en bijwerkingen.

“Medicijnen voelden hierbij laagdrempeliger dan een injectie, bovendien kan ik er
makkelijker mee op reis.” [R1] “Bij het kiezen tussen spuiten of medicijnen let ik vooral op
alle bijwerkingen. [...] Online kan ik veel informatie vinden [...] waar je in kolommen kunt
zien hoeveel mensen last hebben van bijwerkingen.” [R20] “De MS-verpleegkundige geeft
me uitleg over drie verschillende behandelopties. [...] Met Natalizumab mag ik tot 20
weken in de zwangerschap doorgaan, ook een praktische overweging dus.” [R7] "Ik krijg
folderwerk mee van het MS-Fonds." [R19]
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Een deelnemer beschrijft hoe naast praktische overwegingen morele dimensies van
behandelkeuzes zichtbaar worden.

“Ik vertel de neuroloog wat ik zo graag wil, vanuit een diep gevoeld vertrouwen. Zijn
antwoord geeft me hoop: met medicatie is de kans groot dat ik kinderen kan krijgen én
ze kan zien opgroeien. Dat vertrouwen maakt dat ik wil doorgaan. De vereiste
onderzoeken, huid en bloed, voelen nu als praktische stappen op weg naar een hoopvolle
toekomst waarin de medicijnen me nog een kans bieden” [R5].

Een ander aspect waarin onzekerheid zich manifesteert, is de innerlijke dialoog die
sommige deelnemers voeren tussen hun huidige en toekomstige zelf. In deze innerlijke
uitwisseling kan het huidige zelf, dat geconfronteerd wordt met een keuze die als boven
het bevattingsvermogen wordt ervaren, zich ter verantwoording gesteld voelen door
een gedroomd toekomstig zelf. Toekomstig gewenste kinderen kunnen hierin
aanvullende legitimeringsdruk oproepen. De keuze voor een behandeling raakt in zulke
gevallen verweven met een verinnerlijkt, toekomstgericht zelfverwijt.

“Ik krijg hierbij telkens het gevoel dat het om iets ernstigs gaat, iets wat niet zomaar
voorbij gaat zoals een griepje. Ook voelt de kennis die ik nu heb, namelijk dat ik vooraf
weet dat ik mogelijk achteraf een aanval had kunnen voorkomen, als een
verantwoordelijkheid om nu iets te doen en mijzelf later geen verwijten te hoeven
maken” [R20] “Niet behandelen voelt als opgeven, alsof ik MS vrij spel geef” [R7].

De innerlijke dialoog tussen het huidige en toekomstige zelf krijgt relationeel gestalte en
kan een sterke persoonlijke verantwoordelijkheid oproepen voor de gevolgen van het
krijgen van de diagnose RRMS. Voorstellingen over het toekomstige zelf worden
gekleurd door voorstellingen over (zorg)athankelijkheid, aftakeling, ballast en
overlijden.

“Ik heb mijn diagnose MS te horen gekregen en dat voelt alsof mijn toekomst is uitgewist.
Ik vraag aan mijn vriend of hij nog bij me wil zijn, bijna als een waarschuwing voor wat
ik verwacht dat komen gaat” [R7]. “Mijn man en kinderen flitsen door mijn gedachten,
en ik word overspoeld door een gevoel van schuld en zorg voor hen” [R19]. “Gedachten
doemen op waarin ik onze gedroomde kinderen zie opgroeien met mijn toekomstige zelf:
invalide of overleden” [R5].

De rol van naasten in de overweging voor een behandeloptie vormt tegelijkertijd een
bron van veerkracht, met name wanneer emotionele steun en gedeelde
verantwoordelijkheid voor een gemaakte keuze worden ervaren [R1; R5; R20].

“Ik ben gaan praten met mensen die dichtbij me staan én die verstand hebben van
medische zorg. Het was een gezamenlijk proces van bepalen wat ik het liefste wilde.” [R1]

Veerkracht binnen onzekerheid kan tevens worden ervaren wanneer aan een
behandeloptie een steunende symboliek wordt toegedicht. Dan hoeft een deelnemer
behandeling niet alleen te ondergaan, maar verschaft zichzelf een handelingsperspectief.
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“Mijn medicijnen zijn mijn stille bondgenootjes [...]. Het geeft het gevoel om iets
tegenover de grilligheid van de ziekte te kunnen zetten” [R1]. “Het idee dat ik met
medicijnen kon beginnen, maakte dat de diagnose juist een beetje lichter voelde. Starten
met medicijnen geeft het gevoel van proactief handelen, alsof ik beter grip kan houden
op iets wat anders ongrijpbaar blijft” [R10].

Onzekerheid wordt gevormd wanneer praktisch-informatieve dimensies van
behandelopties verweven raken met morele dimensies waarin houvast wordt gezocht in
een wankele toekomst. Daarin manifesteren zich behoeften om het zelf te wapenen
tegen de ziekte MS én zelfverwijt, evenals behoeften om belangrijke naasten te
beschermen tegen de gevolgen van MS, zonder dat deze werkelijk concreet gemaakt
kunnen worden.

De vierde constituent van onzekerheid betreft de afstemming in zorgrelaties op
behoeften van deelnemers bij gezamenlijk beslissen over behandelopties. Wanneer
afstemming op deze behoeften uitblijft, kan onzekerheid zich manifesteren als een
ervaring van onzichtbaarheid en uitgesloten voelen (zoals bij de wens voor een extra
MRI) [R1], een gevoel van vervreemding [R10] of zich miskend voelen in de zwaarte van
keuzeverantwoordelijkheid zonder houvast [R6].

Deelnemers voelen zich overwegend overgeleverd aan krachten buiten hun eigen
invloed [R1; R2; R4; R6; R19] en ontlenen houvast aan zorgprofessionals [R2; R5; R10;
R19]. Zorgprofessionals voelen als richtingwijzers in een bedreigende, veranderlijke en
onvoorspelbare context. Deelnemers manoeuvreren in een instabiel tussengebied
waarin verschillende stemmen en gevoelens tegelijk resoneren. De stem van de
zorgprofessional biedt daarbinnen richting, ondanks het uitblijven van antwoorden.

“De neuroloog had al vrij snel aangegeven dat het Ocrelizumab moest zijn. Ik kan weinig
anders dan aannemen dat dit is wat ik nodig heb. Hoe zou ik het beter moeten weten?
[R2]. “Tegelijkertijd ben ik machteloos. Het is de neuroloog die bepaalt 6f en wanneer ik
een MRI krijg” [R1]. “De neuroloog benadrukt dat het mijn eigen beslissing is, maar ze
raadt de medicatie sterk aan. Haar advies geeft me vertrouwen. Zij weet meer, heeft
meer ervaring, en dat maakt mijn keuze eenvoudiger” [R10].

Deelnemers verlangen in de relatie met zorgprofessionals zowel vakinhoudelijke
deskundigheid [R1; R10; R19] als om in hun kwetsbaarheid gezien te worden in het
dragen van het gewicht van de diagnose RRMS en de daaruit voortkomende
behandelkeuzes [R1; R5; R7; R10; R15; R19]. Niet alleen vindt vertwijfeling plaats in de
omgang met niet-weten, maar ook bij het verhouden tot zorgprofessionals die wél
zouden moeten weten, maar geen antwoorden hebben. Er lijkt sprake van een ruimte
die gekenmerkt wordt door een spanning tussen geleid willen worden en zelf richting
zoeken.
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Ervaringen van isolement binnen deze ruimte kunnen gepaard gaan met
zorgprofessionals die hun professionele rol strikt afbakenen tot specialistische kennis
over de ziekte MS. Behoefte aan validering van kwetsbaarheid en stuurloosheid blijven
dan onvervuld. Dit isolement laat zich voelen als het ontbreken van wederkerigheid voor
de zwaarte van het niet-weten, een gevoel van op het zelf te worden teruggeworpen
zonder dat aan de zorgprofessional enige ruimte wordt ontleend om te belichten wat
niet opgelost kan worden.

“De huisarts zegt dat hij weinig van MS weet en zich eerst moet verdiepen. [...] De MS-
verpleegkundige overlegt met de neuroloog en zegt dat mijn pijn niet MS-gerelateerd is.
[..] De huisarts zegt dat ik terug moet naar de neuroloog. [...] Ik blijf te lang
aanmodderen. Intussen blijft de pijn en blijven vragen zonder antwoord. Ik voel me tot
last als ik nog een keer aan de bel trek, bang dat ze me vast een zeur zullen vinden” [R4].

Zorgprofessionals kunnen met hun wijze afstemming openingen bieden tot ervaren
kwetsbaarheid of deze juist toedekken. Tijd kan hierbij als sturende macht worden
beleefd die vergezeld gaat met handelingsdruk. Deze handelingsdruk staat op
gespannen voet met twijfels en vragen; die voelen dan als vertraging die overlast vormt.

“Het voelt alsof de last van de keuze die ik moet maken door niemand wordt opgemerkt.
Er is geen tijd, lijkt het, om hierover met een psycholoog te praten, al hoopte ik dat nog
met de MS-verpleegkundige te bespreken. Tijdens die gesprekken wordt veel getypt en
dan houd ik mijn mond. In plaats daarvan krijg ik een stapel folders mee, die tussen
andere folders zijn verstopt. Ik ploeg me door een chaos van informatie op zoek naar een
wegwijzer die me het juiste pad wijst” [R17]. “Het contact met de neuroloog gaat over de
uitslagen van die onderzoeken en in deze kakofonie vergeet ik om over de medicatie na te
denken en vragen te stellen. Als ik een afspraak heb met de MS-verpleegkundige, vraagt
ze me hoe lang ik nodig denk te hebben om een beslissing te kunnen nemen” [R19].

Bij enkele deelnemers wordt sterk gefocust op de betekenis van uitslagen en
onderzoeken. Een deelnemer beschrijft hoe onzekerheid zich vormt vanuit
vervreemding van haar ervaren lichaam - waarvoor medisch bewijs ontbreekt - en die
gepaard gaat met de ervaring van onveiligheid in de zorgrelatie. Onveiligheid die zich
kan manifesteren als een risico op onbegrip, afwijzing of onderschatting.

"Bij de neuroloog voel ik me gehoord. Wanneer ik vertel over de tintelingen in mijn
voeten, luistert ze naar me. Dan volgt de uitleg: er zijn geen afwijkingen in mijn
ruggenmerg te vinden. Zonder die afwijkingen zouden mijn tintelingen er eigenlijk niet
kunnen zijn. De twijfel komt naar boven: als het niet zichtbaar is, is het dan niet écht?
Voel ik iets wat niet klopt? Hoewel ik weet dat ze me serieus neemt, blijft ergens dat
ongemakkelijke gevoel hangen dat ik aan mezelf en aan de neuroloog moet bewijzen dat
mijn ervaring écht is" [R15].
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Een zakelijke en ziektegerichte afstemming wordt bij sommige deelnemers beleefd als
belemmering voor de capaciteit om kwetsbare behoeften samen te kunnen verkennen
en dragen. Het verhindert de behoefte om in kwetsbaarheid te mogen verschijnen aan
de zorgprofessional. Die is er wel, maar blijft ontoegankelijk. De deelnemer past zich dan
aan op wat vermoed wordt dat gebruikelijk is en het lichaam houdt zich in.

"De ene dokter voert heel zakelijk het gesprek met me en maakt dat ik vanuit dezelfde
soort zakelijkheid reageer. Als een uitwisseling van feiten. Precies en direct, maar zonder
warmte. Het is alsof ik niet bij machte ben om die zakelijkheid te doorbreken en het lukt
niet om vragen en gevoelens te delen. Ik pas me als vanzelfsprekend aan" [R2]. "Het
kiezen voor een medicijn is alsof twee werelden met elkaar in conflict zijn. Mijn eigen
kompas leidt me naar een wereld met mogelijkheden door gezonde voeding. Maar al
gauw bots ik op een muur die de grens vormt met de wereld van dokters. 'Dat is niet
bewezen', zeggen ze dan, en verwijzen naar de Schijf van Vijf. Zulke woorden voelen
resoluut en onbetwistbaar. Ik wil inbrengen dat het te kort door de bocht is, maar de
woorden komen niet" [R17].

Tegelijkertijd kan binnen de ervaring van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming
veerkracht en moed worden aangesproken wanneer binnen de zorgrelatie lichamelijke
nabijheid wordt gevoeld. Twee deelnemers beschrijven hoe lichamelijke en emotionele
nabijheid een veilige ruimte openen om kwetsbaarheid te tonen.

“Maar dan is er die andere dokter die naast mijn bed zit, een aai op mijn knie geeft en me
uitnodigt om te delen. De warmte opent iets in mij, en langzaam durf ik te vragen, te
voelen, en de ruimte te nemen om te begrijpen wat er met mij gebeurt.” [R2] “Zijn
vriendelijkheid stelt me gerust en helpt me. Ons gesprek verloopt op een manier die geen
enkele inspanning van me vergt” [R5].

Ook het hebben van een vast aanspreekpunt, een bekend gezicht, kan als een rustpunt -
een plek van continuiteit en stabiliteit in een wankele wereld - worden ervaren,
waarmee de ervaring van isolement kan worden weggenomen.

“Het geeft me rust dat ik nu de diagnose MS heb en dat een MS-verpleegkundige een vast
aanspreekpunt is, dat maakt een wereld van verschil. Ik hoef niet meer eindeloos te
wachten op een afspraak als ik een vraag heb. Daarvoor moest ik mezelf bij elk
contactmoment opnieuw identificeren, steeds weer dezelfde vragen beantwoorden bij de
balie: wie ik was, wanneer ik geboren ben...het was vermoeiend en ook afstandelijk om

steeds opnieuw te moeten bewijzen dat je er mag zijn” [R20].

Samengenomen ontstaat onzekerheid in wisselwerking met de wijze van afstemming
binnen de zorgrelatie. Onzekerheid manifesteert zich niet alleen als gebrek aan zekere
kennis of houvast, maar ook door de wijze waarop zorgverleners, via relationele
afstemming, al dan niet erkenning geven aan de meervoudige belasting van
behandelkeuzes en aan de behoefte van deelnemers om in kwetsbaarheid te mogen
verschijnen binnen het proces van gezamenlijke besluitvorming.
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De vier constituenten belichten hoe onzekerheid bij mensen met RRMS bij gezamenlijke
besluitvorming op vier nauw verweven manieren gestalte krijgt. De eerste constituent
laat zien hoe behandelkeuzes als noodgedwongen worden beleefd, met handelingsdruk,
tijdsdruk en morele verantwoordelijkheid die samengaan met verlies van houvast en
handelingsruimte. De tweede constituent laat zien hoe desoriéntatie en verward begrip,
vanuit zowel de medische informatie als het eigen lichaam, een onderdeel van
onzekerheid vormen. In de derde constituent krijgt medicatie naast een medische ook
een morele betekenis; behandelkeuzes raken aan verantwoordelijkheden tegenover
dierbaren en toekomstige zelfbeelden, en maken onzekerheid existentieel. De vierde
constituent laat zien hoe afstemming in de zorgrelatie de beleving van onzekerheid
kleurt. Technische en ziektegerichte afstemming vanuit zorgprofessionals kan vergezeld
gaan van isolement en het marginaliseren van ervaren kwetsbaarheid. Veerkracht kan
binnen onzekerheid worden gevormd vanuit (lichamelijke) nabijheid, erkenning van
onzekerheid, bereikbaarheid en continuiteit van professionals.

Alle constituenten zijn onderling verweven en moeten niet als afzonderlijke
categorieén worden beschouwd. Hun onderlinge verwevenheid belicht een centrale
spanning tussen handelingsdruk en handelingsvermogen. Deelnemers voelen zich vaak
tot handelen gedwongen op momenten van desoriéntatie, waarbij tegelijk een
geinformeerde keuze van hen wordt verwacht. De keuze voor een behandeloptie kan
worden beleefd als een moreel gelaagde beslissing die onder (tijds)druk tot stand komt.
Dit zet het besluitvormingsproces onder spanning, waarbij verlies van
toekomstperspectief gepaard gaat met verlies van coherentie.

Het lichaam kan daarbij als dwingende kracht buiten de eigen controle worden
ervaren. Het dwingt tot handelen en vormt tegelijkertijd een bron van verwarring en
vervreemding. Lichamelijke nabijheid en aanraking kunnen binnen onzekerheid toegang
bieden tot een ruimte waarin kwetsbaarheid gedeeld kan worden.

Deelnemers ervaren meervoudige en vaak impliciete verantwoordelijkheden bij
het maken van behandelkeuzes: voor zichzelf, voor naasten en voor een onvoorspelbare
toekomst. Deze verantwoordelijkheid reikt verder dan de medische context, maar wordt
ten opzichte van informatie en advies over behandeleffecten en bijwerkingen in de
zorgpraktijk minder belicht.

Samengebracht tonen de constituenten dat onzekerheid bij het gezamenlijk
beslissen over behandelopties in de context van RRMS niet enkel een cognitief fenomeen
is, maar een diepgaande existentiéle ervaring.

43



In dit hoofdstuk wordt de vraag beantwoord hoe zorgethische inzichten over relationele
verbondenheid, lichamelijkheid en onzekerheid bijdragen aan een verdiepend - moreel,
relationeel en belichaamd - begrip van onzekerheid in de context van gezamenlijke
besluitvorming bij RRMS.

De opkomst van de biomedische ethiek in de tweede helft van de 20e eeuw is binnen de
gezondheidszorg vergezeld gegaan van de implementatie van een principe-gestuurde
ethiek die nog altijd invloedrijk is. Vier morele principes staan in dit model centraal,
namelijk autonomie, niet-schaden, weldoen en rechtvaardigheid (Beauchamp &
Childress, 2001). Aan deze morele principes kunnen vanuit het perspectief van de
biomedische ethiek morele verantwoordelijkheden worden gekoppeld (Varkey, 2021).
Zo is er de verantwoordelijkheid voor patiénten en zorgprofessionals om elkaar de
waarheid te vertellen. Als hieraan niet wordt voldaan, kan er geen sprake zijn van
autonomie (p. 17).

Morele principes binnen dit model vullen elkaar aan. Zo dient een
zorgprofessional vanuit het principe van weldoen een balans te bewaken tussen
paternalisme en het bieden van volledige keuzevrijheid voor patiénten bij beslissingen
over behandelopties (p. 21).

Hoewel de biomedische ethiek heeft bijgedragen aan de humanisering van
gezondheidszorg, worden vanuit zorgethici kritieken geuit op de toepassing van
abstracte en universele ethische principes binnen zorgpraktijken. Ze leiden er namelijk
toe dat onderbelicht blijft hoe morele problemen vaak verankerd zijn in een netwerk
van relaties dat via een proces van afstemming en communicatie onderhouden wordt
(Gilligan, 2003, p. 32). Gilligan benadrukt dat deze relationele en zorgende netwerken de
mens wezenlijk kenmerken en formuleert daarmee een kritiek op een benadering van
de mens als autonoom en onafthankelijk individu. Naast Gilligan benadrukken ook
zorgethici als Sarah Ruddick en Virginia Held de afthankelijkheid van de mens van
zorgende relaties gedurende het leven, reeds beginnend bij de langdurige
afhankelijkheid van kinderen van hun ouders (Ruddick, 1995; Held, 2011).

Margaret Urban Walker (1989) beargumenteert in navolging hiervan dat de
gevoelens, behoeften en het psychisch welbevinden van een persoon pas zichtbaar
worden wanneer er voldoende begrip is over diens netwerk van relaties, context en
levensgeschiedenis (Urban Walker, 1989, p. 18-19). De vaardigheid om hierover op
moreel sensitieve wijze te kunnen communiceren, wordt door Gilligan en Urban Walker
daarom benadrukt als cruciaal in de omgang met morele kwesties.
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Een andere grondlegger binnen de zorgethiek, Nel Noddings, beschrijft zorgethiek zelfs
als fundamenteel relationele ethiek (Noddings, 2012, p. 53). Zij ontkracht in lijn met
andere zorgethici (cf. Kittay) de hiervoor beschreven mythe van de “adult moral agent”
[de rationele actor die onafhankelijk van emotionele verbinding tot weloverwogen
beslissingen komt] (p. 53).

Noddings pleit voor het gebruik van zorgethische taal om de morele
verantwoordelijkheden tussen zorggevers en zorgontvangers beter te kunnen
identificeren. Zorgethische taal beschrijft niet zozeer principes van rechtvaardigheid en
morele plichten, maar benadrukt de morele waarde van empathie en ontvankelijkheid
voor ‘de ander’. Ook wederkerigheid vormt een centraal begrip in haar werk; een proces
waarbij zorggevers en zorgontvangers gezamenlijk de betekenis van hun onderlinge
zorgrelatie bevestigen. Samen vormen deze concepten de morele bouwstenen van
‘relational caring’ (Noddings, 1984/2013; 2012).

Joan Tronto bekritiseert tegelijkertijd een oriéntatie op zorg die voornamelijk
relaties tussen zorggevers en zorgontvangers belicht; dit leidt volgens haar tot een
geidealiseerd begrip van zorg dat vaak gefundeerd is in de geromantiseerde relatie
tussen moeders en kinderen (Tronto, 1993, p. 103). In haar boek Moral Boundaries
(1993) zet Tronto uiteen hoe zorgende, ethische én politieke dimensies met elkaar
verweven zijn. Relationaliteit wordt binnen de Utrechtse zorgethiek in navolging van
Tronto uitdrukkelijk niet gereduceerd tot de relatie van zorggevers en zorgontvangers,
maar kent een brede politieke oriéntatie op zorg als relationele praktijk (Leget et al.,
2017).

Deze oriéntatie behelst dat zorgrelaties gestalte krijgen binnen zorgpraktijken die
op basis van een institutionele en politieke structuur georganiseerd zijn (p. 19). Het
proces van gezamenlijke besluitvorming over behandelkeuzes in onzekerheid wordt
vanuit dit perspectief beschouwd als een proces waarbij zorgprofessionals en mensen
met RRMS elkaar ontmoeten in een publiek domein - het ziekenhuis of MS-centrum -
waar zorg op een bepaalde wijze georganiseerd en toegankelijk gemaakt wordt voor het
publiek (Held, 2011, p. 25). Wetten, zoals De Wet Beroepen Individuele
Gezondheidszorg (BIG) en de Wet Geneeskundige Behandelovereenkomst (WGBO), zijn
dragers van een politieke structuur waarbinnen sociale categorieén worden
gedefinieerd en welk handelen daarbinnen is gelegitimeerd. “Een behandelend arts, zo
staat in de wet te lezen, moet zich ertoe beperken duidelijke informatie te verschaffen.
Vervolgens is het dan aan de patiént om tussen verschillende mogelijke behandelwijzen
te kiezen” (Mol, 2006, p. 43).

Elke sociale rol, zowel die van een neuroloog, MS-verpleegkundige als die van een
RRMS-patiént, wordt vanuit Tronto’s perspectief gekleurd door verschillen in macht en
verantwoordelijkheid in de wijze waarop de omgang met onzekerheid gestalte krijgt.
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Aanvullend worden twee aspecten uit het werk van Tronto betrokken, ongelijkheid in
zorgrelaties en othering.

Ten eerste wordt - zodra zorg van haar geidealiseerde beeldvorming wordt
ontdaan - zichtbaar dat de aard van zorgrelaties gepaard gaat met een moreel probleem:
de zorgrelatie gaat vergezeld van tegelijkertijd kwetsbaarheid en ongelijkheid (Tronto,
1993, p. 134). Wanneer iemand zorg behoeft, ontstaat een afhankelijkheidsrelatie die
botst met het liberale en culturele ideaal van het autonome en zelfredzame individu
(Tronto 1993; 2017). Tronto benadrukt dat in een cultuur waarin autonomie en
zelfredzaamheid als norm en ideaal worden gesteld, de menselijke ervaring van
kwetsbaarheid en afhankelijkheid grotendeels onzichtbaar blijft (Tronto, 1993, p. 135).
Dit is problematisch, omdat kwetsbaarheid en afhankelijkheid inherent zijn aan het
bestaan en elk mens gedurende het leven in wisselende mate autonomie,
afhankelijkheid en kwetsbaarheid ervaart (Kittay, 2019).

Ten tweede betrekt Tronto psychodynamische theorieén die stellen dat de
vroege relatie tussen kind en ouder/verzorger bepalend is voor de wijze waarop
mensen later in het leven relaties aangaan (Tronto, 1993, p. 123). Wanneer kinderen in
die vroege relatie onwenselijke athankelijkheid ervaren, kan de daaruit voortvloeiende
afkeer zich op latere leeftijd herhalen in situaties waarin opnieuw afhankelijkheid wordt
opgeroepen. Dit inzicht werpt licht op de zorgrelatie tussen een persoon met RRMS en
een zorgprofessional, die vaak tot stand komt vanuit een noodgedwongen en als
onwenselijk beleefde afhankelijkheid.

Zorgprofessionals kunnen in de beleving van mensen met RRMS onbewust
worden ervaren als other, als een ‘vreemde ander’ die niet tot het eigene behoort. Dit
proces van othering gaat vaak gepaard met negatieve emotionele attributies (p. 123; Van
Dijke et al., 2019). Tegelijkertijd kan ook vanuit de zijde van zorgverleners sprake zijn
van othering, bijvoorbeeld wanneer de RRMS-patiént, die afhankelijkheid en
kwetsbaarheid toont, niet past binnen het dominante culturele ideaal van
zelfredzaamheid en autonomie. De zichtbare afthankelijkheid kan bij zorgprofessionals
gevoelens van afkeer oproepen, waardoor de ‘RRMS-patiént’ onbewust gereduceerd
wordt tot object dat onwenselijke zwakte belichaamt (Tronto, 1993, p. 123). Deze vorm
van afhankelijkheid wordt vervolgens niet zelden geinterpreteerd als een persoonlijke
keuze (Tronto, 1993, p. 123; Kittay, 2019). Dit heeft als gevolg dat de morele
verantwoordelijkheid om met onzekerheid en kwetsbaarheid om te gaan onevenredig
wordt toegeschreven aan de persoon met RRMS.

Hiervoor is belicht dat vanuit een zorgethisch perspectief een mensbeeld bekritiseerd
wordt waarin individuen als autonome, rationele besluitvormers worden gezien
(Tronto, 2017, p. 33). Daartegenover stellen zorgethici dat mensen gedurende hun hele
levensloop relationeel verbonden zijn met anderen (Kittay, 2019, Tronto, 1993;2017,
Urban Walker, 1998).
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Van Nistelrooij en collega’s (2017) belichten hoe relationele verbinding vergezeld gaat
van afhankelijkheid kwetsbaarheid bij gezamenlijke besluitvorming. Zij putten hierbij
uit drie conceptuele bronnen.

Ten eerste betrekken zij theorie van Eva Feder Kittay (2019), die nested
relationality beschrijft; het concept dat als centraal vertrekpunt neemt dat ieder mens is
ingebed in meerdere zorgende relatie die elkaar beinvloeden. Kittay gebruikt aanvullend
de term dependancy worker voor mensen die zorgen voor anderen, waarmee zij de
afhankelijkheid onderstreept die vergezeld gaat van relationeel ingebed zijn.

Ten tweede wordt theorie van Annelies van Heijst (2011) benut. Van Heijst
beargumenteert dat gezamenlijke besluitvorming weliswaar gelijkwaardige, capabele
deelnemers verondersteld, maar dat in werkelijkheid de patiént existentieel afhankelijk
is, terwijl de zorgprofessional dat niet is. Deze existentiéle athankelijkheid maakt de
patiént kwetsbaarder dan de zorgprofessional. Van Heijst pleit voor erkenning van dit
fundamentele verschil.

Ten derde wordt het werk van Paul Ricoeur (1986; 2005) betrokken waarin het
begrip ‘narratieve identiteit’ een centrale plek inneemt. Hiermee doelt Ricoeur op een
relationeel begrip van het zelf, waarin identiteit niet losstaat van anderen, maar in
relatie met anderen ontstaat. Het zelf wordt volgens Ricoeur opgebouwd vanuit een
spanning tussen autonomie en kwetsbare afthankelijkheid. Met de term ‘narratief’
beschrijft Ricoeur hoe het zelf wordt geconstrueerd en voortdurend bijgesteld door het
vertellen van het eigen levensverhaal, op basis van relationele netwerken en
verbindingen met andere lichamen.

Van Nistelrooij en collega’s (2017) concluderen dat patiénten, vooral bij
existentieel ingrijpende ziekte, vaak niet autonoom kunnen of willen beslissen (p. 643).
Zij pleiten hierom voor een radicaal relationeel begrip van autonomie, waarin
afhankelijkheid en kwetsbaarheid volwaardig erkend worden. Autonomie ontstaat
vanuit dit begrip niet ondanks, maar dankzij deze relaties (p. 643).

Bovenstaande inzichten helpen belichten dat een relationeel mensbeeld morele
betekenis heeft voor zorgpraktijken. Mensen met RRMS die onzekerheid ervaren, doen
deze ervaring op binnen een niet vrijwillig verkozen context waarin zij existentiéle
afhankelijkheid ervaren van zorgprofessionals. De ervaring van onzekerheid kan met
behulp van het werk van Ricoeur worden geduid als een ontregeling van het relationele
levensverhaal. Autonomie, hier doelend op het vermogen van mensen met RRMS om in
vrijheid keuzes voor behandelopties te maken, dient volgens Van Nistelrooij en collega’s
(2017) radicaal te worden herdacht als fundamenteel relationeel.

Onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming krijgt vanuit een zorgethisch perspectief
betekenis als een ervaring die gevormd wordt binnen relaties met anderen, die politiek
gesitueerd is en die in verbinding staat met afthankelijkheid, kwetsbaarheid en
autonomie. Daarmee rijst de vraag welke omgang met onzekerheid vanuit zorgethici
wordt bepleit.
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Van Dijke en collega’s (2023) zoeken hierbij antwoorden in een radicale en
ontvankelijke vorm van empathie. Zij richten zich hierbij op de ethics of empathy, theorie
van de Amerikaanse feministisch filosoof Diana Meyers (p. 389). Meyers bevestigt de
hiervoor beschreven zorgethische kritieken dat morele overwegingen op basis van
universele principes ten koste gaan van de diversiteit en complexiteit van de dagelijkse
praktijk. Empathie kan volgens Meyers dienen om het goede te vinden door zorgzame
relaties met anderen te bevorderen vanuit de vraag: “How can I best respond to you?”
(Meyers, 1994, p. 134, geciteerd in Van Dijke et al., 2023, p. 390).

Van Dijke en collega’s (2023) brengen Meyers in gesprek met het concept van
engrossment van zorgethicus Nel Noddings (1984 /2013). Noddings omschrijft hiermee
een vorm van empathie die ontstaat vanuit het onvoorwaardelijk ontvangen van het
‘anders-zijn’ van de ander in plaats van zichzelf op de ander te projecteren. Aandacht en
betrokkenheid staan centraal in het werk van Noddings, vertrekkend vanuit de vraag:
“How would I respond to you if  were at my best caring self?” (Noddings, 2010, p. 68,
geciteerd in Van Dijke et al.,, 2023, p. 394).

Als derde theoretische invalshoek van empathie putten Van Dijke en collega’s
(2023) uit de benadering van presentie van Baart. Deze benadering ontstond als
kritische reactie op overmatige regulering en professionalisering in de gezondheidszorg.
Hierbij raakt volgens Baart uit beeld dat binnen zorgpraktijken aandacht gericht moet
zijn op de ander, zodat gezien kan worden wat er voor die ander op het spel staat en van
daaruit begrepen kan worden wat er in die specifieke situatie gedaan kan worden (p.
391). Het vertrekpunt vanuit de presentiebenadering is de vraag: “Who can I be for you?”
(Baart & Grypdonck, 2008; Baart & Vosman, 2011, geciteerd in Van Dijke et al., p. 394).

Concluderend kan het werk van Van Dijke en collega’s (2023) worden aangewend
om zichtbaar te maken dat technisch-instrumentele en geindividualiseerde
benaderingen van gezondheidszorg de kwetsbare en relationeel ingebedde ervaring van
onzekerheid van mensen met RRMS bij gezamenlijke besluitvorming marginaliseren. Als
antwoord hierop vormt empathie een relationeel middel om gezamenlijk te
onderzoeken wat er op het spel staat en welk handelen daarbij mogelijk is.

Tot slot wordt vanuit de Utrechtse zorgethische onderzoekstraditie een
macroperspectief op de ervaring van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming
belicht. Dit wordt aangedragen door Vosman en Niemeijer (2017). Zij illustreren de
complexiteit van de laatmoderne tijd, waarin een subtiele vorm van macht wordt
uitgeoefend door de aanhoudende verspreiding van onzekerheid (pp. 465-466).
Hierbinnen is constant sprake van versnellingsdruk (cf. Rosa) en groeit autonomie uit
tot sociale plicht in plaats van een ideaal (cf. Ehrenberg). Vosman & Niemeijer (2017)
omschrijven dit als precariteit: de voortdurende onzekerheid over de eigen positie
binnen een sociaal weefsel (p. 467). Binnen laatmoderne en versnellende samenlevingen
reageren zorgpraktijken niet alleen op onzekerheid, maar co-produceren deze
onzekerheid tegelijkertijd zelf (p. 474).
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Biomedisch wetenschappelijk onderzoek benadert het lichaam als een biologisch
systeem waarin ziekte en gezondheid gemeten kan worden. Hierbij staan etiologie
(oorzaak van ziekte) en pathologie (ontwikkeling van ziekte) centraal. Vanuit deze
analytische en systematische benadering van het lichaam wordt kennis vergaard over
ziekte en behandeling, wat gepaard gaat met een versmalde opvatting - bij zowel
zorgprofessionals als patiénten - van het lichaam als object (Wieczorkowska, 2024).

In de context van lichamen met MS richt biomedisch wetenschappelijk onderzoek
zich onder andere op technologie die vroegtijdige neurodegeneratie in het brein meet
(Van Schependom et al., 2019), de ontwikkeling van potentiéle nieuwe biomarkers
(Yang et al., 2022) en onderzoek naar het effect van lichamelijke beweging op auto-
immuunreacties (Zong et al, 2023).

Onder andere de arts en psychiater George L. Engel heeft binnen de
gezondheidszorg bijgedragen aan een bredere benadering van het lichaam, waarin de
ervaring van ziekte en gezondheid én contextuele factoren een plek krijgen toebedeeld
(Engel, 1977; 1997). Echter blijft ook deze biopsychosociale benadering van het lichaam
analytisch georiénteerd. In hedendaags onderzoek blijven biomedische
lichaamsbenaderingen dominant, zoals geillustreerd in onderzoek naar het perspectief
op hersengezondheid bij MS (Wills & Probst, 2024, p. 8). In hoofdstuk 1 is beschreven
dat onzekerheid vanuit een biomedisch perspectief wordt benaderd als kennistekort.

Van Reenen en collega’s (2025) beschrijven hoe een andere benadering van
onzekerheid, namelijk die van existentiéle onzekerheid bij mensen met RMMS, leidt tot
een andere benadering van het lichaam dan louter als object. Existentiéle onzekerheid
omvat onzekerheid over het eigen bestaan en de betekenisgeving aan toekomst en
identiteit (p. 3). Het onderscheidt zich van wetenschappelijke onzekerheid doordat
medische informatie deze onzekerheid niet kan verminderen (Dwan & Willig, 2021,
geciteerd in Van Reenen et al,, 2025, p. 3).

De ervaring van deze onzekerheid beschrijven Van Reenen en collega’s (2025) als
een wankele beweging in een overgangsruimte die zich tussen hoop en verdriet bevindt,
terwijl men omgaat met schommelende gevoelens van onrust ten opzichte van het
lichaam, zichzelf en anderen (p. 13-14).

Enkele dimensies van deze onzekerheid worden door Van Reenen en collega’s
(2025) onderscheiden, waaronder het voortdurend herdefiniéren van het ongrijpbare
lichaam (p. 7). Dit gaat vergezeld van een instortend beeld van toekomst en identiteit (p.
8) in relatie tot andere lichamen (p. 10). De studie belicht dat existentiéle onzekerheid
een gelaagde ervaring vormt waarbinnen het lichaam niet enkel een ‘defect object’ is,
maar ook betekenis heeft voor de ervaren - relationeel ingebedde - identiteit in zowel
heden als toekomst, waarmee het lichaam een bron van zingeving vormt.
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Een biomedische benadering van het lichaam - waarin de subjectieve ervaring van het
lichaam wordt gescheiden van de objectieve meetbaarheid ervan — wordt bekritiseerd
door onder andere socioloog en wetenschapsfilosoof Andrew Sayer (2015). Dit lichaam-
geest-dualisme heeft er volgens Sayer toe bijgedragen dat ook binnen de sociale
wetenschappen ten onrechte denkmatige opdelingen zijn aangebracht tussen enerzijds
sociaal-culturele dimensies en anderzijds lichaamsdimensies (p. 8).

Sayer stelt, in lijn met hiervoor beschreven zorgethische kritieken, dat liberale
opvattingen hebben bijgedragen aan deze gescheiden benadering van lichaam en geest.
Vanuit deze benadering wordt de geest als zelfvoorzienend, onafhankelijk en vrij bezien
en is het lichaam - als instrument - onderworpen aan de vrije wil (Sevenhuijsen, 1998,
geciteerd in Sayer, 2015, p. 7).

Een dergelijke instrumentele benadering van het lichaam leidt er volgens Sayer
toe dat kennis die in het lichaam besloten ligt, wordt gedevalueerd. Voorbeelden van
deze kennis zijn hoe onbewust de hartslag afstemt op een vriendelijk gezicht en het oor
afstemt op de intonatie en het ritme van een stem om aandachtig te kunnen luisteren
(Sayer, 2015, p. 9). Sayer bepleit hierom binnen de gezondheidszorg een holistisch-
integratieve benadering van het lichaam waarin lichaam, gedrag en ervaring op
meerdere niveaus verweven zijn (p. 10).

Het werk van Sayer (2015) en de bevindingen van Van Reenen en collega’s
(2025) kunnen worden aangewend om onzekerheid bij de keuze voor behandelopties
niet alleen als een subjectieve ervaring van kennistekort te duiden, maar deze te
begrijpen als een lichamelijk verweven ervaring die in verbinding staat met
bestaansdimensies en die bovendien historisch geworteld is in een institutionele en
politieke context.

In lijn met Sayer bekritiseert filosoof en zorgethicus Maurice Hamington (2012), met
behulp van theorie van Merleau-Ponty en Dewey, zorgpraktijken waarbij interacties
over behandelopties vooral gekarakteriseerd worden door technische interpretaties van
diagnose en behandeling (p. 53). Een dergelijke benadering leidt volgens Hamington niet
alleen tot een gereduceerd begrip van zorg, maar ook tot kennishiaten. Hij bepleit
hierom een concept van embodied care (p. 57).

Dit concept van belichaamde zorg benadert zorg voor het lichaam als een
relationele, door context gekleurde praktijk waarin aandacht, empathie, betrokkenheid
en wederkerigheid centraal staan. Authenticiteit en respect voor de ander zijn hierbij
cruciaal (Hamington, 2012, pp. 53-57). Hamington (2012; 2004) bestrijdt daarmee dat
goede zorg voor het lichaam kan vertrekken vanuit louter technische procedures.
Wanneer zorgprofessionals het lichaam, vanuit lichaam-geest-dualisme, benaderen als
‘object of repair’ (Hamington, 2012, p. 57), verdwijnt een perspectief op het lichaam als
bron van identiteit en bewustzijn naar de achtergrond. Hamington brengt dit in verband
met belemmeringen voor betekenisvolle zorgrelaties.
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Om de aard van belichaamde kennis te doorgronden benut Hamington (2012) inzichten
uit het werk van Merleau-Ponty, waarin het denken en de waarneming worden
beschouwd als een geintegreerd geheel dat aanhoudend handelt, grotendeels buiten ons
bewustzijn (p. 58). Aanvullend betrekt Hamington (2012) theorie van Dewey waarin het
lichamelijke bestaan nauw verweven wordt met ‘gewoonten’. Met gewoonten beschrijft
Dewey een lichamelijk verworven manier van reageren. Zij omvatten datgene wat ons
lichaam “knows how to do” (p. 59) zonder dat hieraan een bewuste afweging of bewust
gedrag voorafgaat. Deze inzichten verbindt Hamington (2012) met habitual caring
(zorggewoonten): lichamelijke handelingen die zorg ondersteunen en mogelijk maken.
Deze gewoonten omvatten tal van lichamelijke manifestaties, waaronder het
ontwikkelen van vertrouwdheid met attitude en een zorggerichte instelling (p. 59).

De door Hamington uitgewerkte ideeén over belichaamde zorg vinden duidelijk
weerklank in empirisch onderzoek naar de ervaring van het lichaam met MS, waarin de
ervaring van het lichaam als gevolg van MS verandert van een pre-reflectief en
vanzelfsprekend ‘volgen’ naar een bewust aanwezige entiteit (Van der Meide et al., 2018,
p. 2239). Het verlies van vanzelfsprekende gewoonten van het lichaam gaat gepaard met
fundamentele aantasting van zelfvertrouwen. ‘Ik kan’ verandert dan in ‘misschien kan ik’
(p- 2242). Het lichaam bepaalt wat mogelijk is, wanneer, en voor hoe lang; dit verlies van
controle gaat bovendien gepaard met het verlies van ervaren vrijheid (p. 2243). Van der
Meide en collega’s (2018) beschrijven aanvullend hoe verlies van vertrouwdheid met
het lichaam, met name in de eerste ziektefase, vergezeld kan gaan met schaamte voor
het lichaam en het gevoel over het lichaam verantwoording te moeten afleggen aan de
omgeving (p. 2244).

Samengebracht bieden Hamingtons concept van belichaamde zorg en Van der
Meide en collega’s fenomenologische benadering van het lichaam met MS een
zorgethisch betekeniskader om onzekerheid bij besluitvorming over behandelopties te
kunnen verbinden met dimensies van identiteit, bewustzijn, zelfvertrouwen en vrijheid.
Vanuit het perspectief van belichaamde zorg leidt een dominante benadering van het
lichaam als behandelobject tot marginalisering van deze dimensies in besluitvorming.

De inzichten van Merleau-Ponty en Dewey kunnen dienen om ‘onzekerheid bij
lichamelijk functieverlies’ bij RRMS om te denken naar ‘onzekerheid bij verlies van
lichamelijke gewoonten’, die tegelijk verbonden zijn met identiteit en bewustzijn.

Aanvullend hierop bepleit Hamington (2012), eveneens in lijn met Sayer (2015),
een benadering van het lichaam in zorgpraktijken als bron van kennis om inzicht te
verwerven over wat een patiént werkelijk nodig heeft. In Hamingtons benadering komt
deze kennis voort uit fysieke nabijheid en opmerkzaamheid voor lichamelijke signalen.
Het lichaam wordt daarbij niet als behandelobject, maar als bron van impliciete en
morele kennis gewaardeerd.

Verbeeldingskracht over hoe het voor het lichaam van de ander moet zijn kan
volgens Hamington bijdragen aan empathie: “caring entails empathy that leads to action.
Empathy is an intermingling of emotions and imagination (Hamington, 2012, p. 56), wat
volgens Hamington tot rijkere en meer bevredigende relaties met patiénten leidt.
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Hamington (2012) geeft empathie, verbeelding en ook emoties een centrale plek
in het hiervoor beschreven concept van belichaamde zorg. Zorgethisch filosoof Elena
Pulcini (2017) werkt de betekenis van emoties verdiepend uit en beargumenteert dat
goede zorg veelal vertrekt vanuit emoties. In professionele zorgpraktijken stelt Pulcini
dat compassie een richtinggevende emotie voor goede zorg is, zelfs als sprake is van
betaald zorgwerk (p. 67-68). Compassie duidt Pulcini met behulp van Martha
Nussbaums definitie als een “painful emotion caused by the awareness of the undeserved
suffering of another person” (p. 67).

Pulcini breekt hiermee niet alleen met het lichaam-geest-dualisme, maar ook met
de scheiding tussen rede en emotie (p. 64). Zij baseert zich op werk van Elster en
Nussbaum om lichamelijke emoties te herdefiniéren als een opschudding van het
denken die het handelen sturen op individueel en sociaal niveau (p. 64). Emoties hebben
volgens Pulcini bovendien een eigen intelligentie, omdat in emoties evaluatieve
waarderingen besloten liggen die raken aan wat belangrijk voor ons is.

De rol van emoties in samenwerking met de verbeeldingskracht die Hamington
(2012) beschrijft, positioneert Pulcini (2017) als lichamelijke en intelligente processen
die ons in staat stellen om empathie voor de ander te voelen.? Als emoties die verbonden
zijn met de ervaring van onzekerheid bij behandelkeuzes in zorgpraktijken worden
erkend als lichamelijke richtingwijzers, kunnen zij volgens Pulcini onderdeel worden
gemaakt van morele reflectie over het goede handelen hierin, vertrekkend vanuit
compassie met het lijden van de ander. Emoties die raken aan de ervaring van
onzekerheid, kunnen vanuit dit perspectief een gidsende rol binnen gezamenlijke
besluitvorming over behandelopties vervullen.

Tot zover is beschreven hoe het lichaam vanuit een zorgethisch perspectief niet als
object, maar als een levend weefsel wordt benaderd waarin kwetsbaarheid,
afhankelijkheid, identiteit, relaties en behoeften met elkaar verweven zijn. Een meer
cultureel georiénteerde invalshoek op lichamelijkheid in de context van gezamenlijke
besluitvorming bij RRMS biedt het boek De logica van het zorgen (2006) van hoogleraar
antropologie van het lichaam Annemarie Mol. Hierin zet Mol uiteen hoe binnen
zorgpraktijken een ideaal dat zij beschrijft als ‘de logica van het kiezen’ dominant lijkt
geworden over ‘de logica van het zorgen’.

Mol (2006) doelt hiermee op het fenomeen dat liberale politieke theorie heeft
bijgedragen aan een verschuiving van de sociale rol van patiénten, van oudsher
onderworpen aan behandelaren, tot hedendaagse actieve ‘burger-patiénten’ die zelf
keuzes maken (pp. 43-44).

2 Ik gebruik hier empathie in de betekenis van het vermogen om zich in te leven in het gevoel, de ervaring en het
perspectief van anderen. Sympathie voegt hieraan een gevoel van positieve betrokkenheid en welwillendheid naar de
ander toe.
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Burger-patiénten hebben bij voorkeur zelfbeschikking en de macht van behandelaren
wordt beperkt door de wet (p. 43), echter hebben “burgers [daarbij] geen last van hun
lichaam” (p. 44) en “ontlenen [ze] hun vermogen tot kiezen aan de stille dienstbaarheid
van hun organen” (p. 44). Mol doelt hiermee op de marginalisering van de ervaring van
het lichaam bij het maken van behandelkeuzes. “De beheerstheid van de burger gaat
slecht samen met de grilligheid die bij ziekte hoort. Burger ben je dan ook alleen met je
gezonde deel. Nooit in je geheel; nooit helemaal” (pp. 44-45).

Inzichten van Mol (2006) illustreren hoe het hiervoor beschreven verlies van het
vanzelfsprekend volgende lichaam als gevolg van MS gepaard kan gaan met schaamte en
het gevoel over het lichaam verantwoording te moeten afleggen aan de omgeving (Van
der Meide et al., 2018, p. 2244). Mol beschrijft in dit licht hoe de transitie naar actieve
patiéntparticipatie vergezeld lijkt gegaan van een veranderende norm voor het lichaam.
Om invulling te kunnen geven aan zelfbeschikking bij behandelkeuzes wordt een mate
van beheersing van het lichaam vereist. Mol verbeeldt dit door een scherp contrast te
schetsen tussen geidealiseerde gespierde mannen in de Griekse polis tegenover de
grilligheid en oncontroleerbaarheid van zieke lichamen (pp. 45-48).

Het verlies van deze capaciteit tot lichamelijke beheersing is eveneens een
kenmerk van MS, wat vanuit het perspectief van Mol in verband moet worden gebracht
met verlies van zelfbeschikking. De ervaring van onzekerheid bij gezamenlijke
besluitvorming raakt door de lens van Mol verweven met een veranderde sociale rol
voor mensen met RRMS die vergezeld gaat van een veranderende norm en benadering
van het lichaam. Onzekerheid kan zich vanuit dit perspectief manifesteren als een vorm
van rolverwarring, waarbij de ‘RRMS-patiént’ het kwetsbare en grillige lichaam moet
ondergaan en de ‘burger-patiént’ geacht wordt zelfbeschikking uit te oefenen.

In dit hoofdstuk is onderzocht hoe een zorgethisch perspectief op relationaliteit en
lichamelijkheid bijdraagt aan een verdiepend begrip van onzekerheid bij gezamenlijke
besluitvorming over behandelopties bij RRMS. Waar dominante (biomedische)
benaderingen onzekerheid vaak reduceren tot kennistekort, wordt onzekerheid vanuit
een zorgethisch perspectief benaderd als een ervaring die binnen relaties met anderen
gestalte krijgt en verbonden is met dimensies van kwetsbaarheid, athankelijkheid en
autonomie. Bovendien wordt de ervaring gepositioneerd in een laatmoderne
institutionele en politieke context. Autonomie binnen onzekerheid wordt niet tegenover
afhankelijke zorgrelaties geplaatst, maar krijgt juist vanuit deze relaties gestalte.

Het lichaam komt in beeld als meer dan object van medische interventie; als bron
van identiteit, bewustzijn en moreel betekenisvolle gewoonten. Emoties binnen
onzekerheid vormen geen subjectieve ruis, maar worden benaderd als intelligente
richtingwijzers bij gezamenlijke besluitvorming. Zij drukken uit wat er op het spel staat
en bieden aanknopingspunten voor compassiegedreven zorg. Vanuit een zorgethisch
perspectief kan onzekerheid verdiepend worden begrepen als een ontregeling van
lichamelijke vertrouwdheid en relationele oriéntatie. Zorgethiek biedt een alternatief
kader waarin onzekerheid niet bestreden, maar relationeel gedragen wordt.
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In dit hoofdstuk worden inzichten uit de empirisch-fenomenologische deelstudie en
inzichten uit de zorgethische literatuurstudie samengebracht. Aan de hand daarvan
wordt de derde deelvraag beantwoord, namelijk hoe kan een dialoog tussen de geleefde
ervaring van onzekerheid en de inzichten uit de zorgethische literatuur bijdragen aan
zorgpraktijken die beter recht doen aan de behoeften van mensen met RRMS bij
gezamenlijke besluitvorming?

Om een kritische zorgethische doordenking te ondersteunen wordt binnen de
Utrechtse zorgethiek het principe gevolgd van mee-, tegen- en omdenken (Vosman,
2014). Vanuit dit principe zal allereerst worden meegedacht tussen de bevindingen uit
de empirisch-fenomenologische deelstudie en de geselecteerde zorgethische literatuur.
Vervolgens zal worden tegengedacht, waarbij kritieken worden geformuleerd die de
geselecteerde zorgethische theorie nuanceren. Ten slotte zal met behulp van omdenken
een concept worden beschreven dat de beschreven lacunes tussen mee- en tegendenken
deels kan overbruggen. De uitwerking daarvan vormt de beantwoording van
bovenstaande deelvraag.

De empirische bevindingen belichten dat onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming
verweven is met existentiéle, morele, temporele, relationele en lichamelijke dimensies.
Deze verwevenheid wordt geéxpliciteerd met behulp van de geselecteerde zorgethische
theorie.

Existentiéle kwetsbaarheid vormt in de empirische bevindingen een belangrijke
dimensie van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming. Deze vorm van
kwetsbaarheid wordt door Van Heijst (2011) geduid als een ervaring die het cognitieve
niet-weten overstijgt; zij kan niet worden verminderd met alleen medische informatie
en advies. Ook Dwan en Willig wijzen hierop (2021, geciteerd in Van Reenen et al., 2025,
p. 3). De empirische bevindingen weerspiegelen hoe kwetsbaarheid kan worden
uitvergroot als gezamenlijke besluitvorming zich primair richt op het beheersen van
onzekerheid met medische informatie en advies over behandeleffecten en bijwerkingen.
Binnen onzekerheid gevormde kwetsbaarheid toont zich dan als toenemende
desoriéntatie, toenemend bewustzijn van de gevolgen van het maken van een verkeerde
behandelkeuze en/of verlies van hoop bij de deelnemers.

Hoewel zorgprofessionals net als de deelnemers geconfronteerd worden met
prognostische onzekerheid binnen gezamenlijke besluitvorming, benadrukt Van Heijst
(2011) de fundamentele kwetsbaarheid van de deelnemers omdat zij een existentiéle
mate van afhankelijkheid hebben ten opzichte van zorgprofessionals.
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Volgens Van Heijst is geen sprake van gelijkwaardige, capabele deelnemers binnen
gezamenlijke besluitvorming, wat weerspiegeld wordt in de empirische bevindingen.
Afhankelijkheid manifesteert zich hier doordat binnen de RRMS-zorgpraktijk dominant
gefocust wordt op medische kennis over behandeluitkomsten en bijwerkingen.
Zorgprofessionals symboliseren hierbij voor de deelnemers een professioneel
tegenwicht tegenover de eigen ervaren ondeskundigheid. De empirische bevindingen
belichten hoe onzekerheid gestalte krijgt wanneer vanuit afthankelijkheid en
kwetsbaarheid eigen vragen en twijfels van de deelnemers worden ingehouden binnen
gezamenlijke besluitvorming of als onvoldoende ruimte wordt gevoeld voor de inbreng
van eigen kennis.

Een aanvullende dimensie van kwetsbaarheid is de ervaring van onvrijheid en
handelingsdruk die op gespannen voet staat met een taal van zelfbeschikkingsrecht bij
het maken van behandelkeuzes. In dit spanningsveld wordt onzekerheid mede gevormd.
De empirische bevindingen belichten hoe het benaderen van autonomie als
zelfbeschikkingsrecht kan verhullen dat de deelnemers zich afthankelijk en kwetsbaar
voelen bij behandelkeuzes. Dit blijft vaak verborgen in het privédomein van de
deelnemers met RRMS. Het gevolg hiervan is dat bij gezamenlijke besluitvorming
beperkt morele verantwoordelijkheid kan worden genomen voor het verminderen van
kwetsbaarheid die binnen onzekerheid wordt gevormd.

Het onderbelicht blijven en marginaliseren van fundamentele menselijke
afhankelijkheid en kwetsbaarheid wordt weerspiegeld in zorgethische kritieken op
liberale en individualistische benaderingen van mensen als onafhankelijk en autonoom
(onder andere: Tronto,1993; 2017, Urban Walker; 1998; Kittay, 1999; Van Nistelrooij et
al.,, 2017).

Een aanvullende relativering van keuzevrijheid bij behandelopties wordt geillustreerd
door empirische bevindingen waarin zorgprofessionals zowel impliciet als expliciet
invloed uitoefenen op behandelkeuzes. Beinvloeding vindt op verschillende manieren
plaats: zorgprofessionals geven expliciet aan wat de DMT moet zijn, spreken een
duidelijke voorkeur uit of laten de keuze bij de persoon met RRMS en spreken hierbij
alsnog een voorkeur uit. Onzekerheid manifesteert zich hier tussen een enerzijds
formeel gerespecteerd recht op zelfbeschikking en anderzijds de ervaring van
afhankelijkheid en sturing die (deels) verhuld blijft. Deze bevinding stemt overeen met
literatuur waarin afhankelijkheid binnen gezamenlijke besluitvorming als het
tegengestelde van autonomie wordt benaderd (Van Nistelrooij et al., 2017).

De empirische bevindingen belichten aanvullend dat athankelijkheid en
beinvloeding niet alleen als vrijheidsbelemmering, maar juist ook als steunend worden
ervaren bij het verhouden tot ongrijpbare behandelkeuzes. Onzekerheid kan daarbij
fungeren als een invoelbare en gewone ervaring waarbinnen zorgprofessionals en
mensen met RRMS gezamenlijk houvast en richting proberen te zoeken.

Erkenning van zorgprofessionals voor het existentieel ingrijpende karakter van
RRMS, waarbij relationeel wordt afgestemd op mensen met RRMS voor het maken van
behandelkeuzes, gaat in de empirische bevindingen vergezeld van ervaren veerkracht.
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Hier vormt autonomie zich binnen onzekerheid juist dankzij de erkenning van
afhankelijkheidsrelaties (Van Nistelrooij et al., 2017, p. 643).

Het erkennen van afthankelijkheid opent voor zorgprofessionals een ruimte om
medeverantwoordelijkheid te dragen voor de impact van onzekerheid. Hierdoor voelen
mensen met RRMS zich veerkrachtiger bij het verhouden tot onzekerheid bij
behandelkeuzes. Een deelnemer beschrijft in deze context hoe onzekerheid bij een
onvermijdelijke beslissing dragelijker wordt zodra de neuroloog benoemt dat
onzekerheid een normaal verschijnsel is en dat eenmaal gemaakte keuzes altijd herzien
kunnen worden. ‘Moeten kiezen onder druk’ verandert dan in ‘samen zoeken naar
houvast'. In zorgethische literatuur wordt dit weerspiegeld in de nadruk op het belang
van empathische afstemming voor moreel goed functionerende zorgpraktijken (onder
andere: Van Dijke et al., 2023).

De literatuur beschrijft aanvullend hoe empathie in dit licht niet alleen
functioneert als deugd, maar ook als epistemisch instrument (Sayer, 2015; Hamington,
2012). Wanneer zorgprofessionals opmerkzaamheid tonen voor de last van de ervaring
van onzekerheid bij behandelkeuzes, belichten de empirische bevindingen dat empathie
kan dienen om kennis te verwerven over wat er voor de persoon met RRMS op het spel
staat en welke handelingsperspectieven daarbij mogelijk zijn (Baart & Vosman, 2011;
Hamington, 2012). Dit wordt zichtbaar in empirische bevindingen waar deelnemers
verwoorden hoe emotionele nabijheid van zorgprofessionals ruimte biedt om in het
lichaam opgesloten twijfels, lichamelijke toekomstverwachtingen en de kinderwens in
taal naar buiten te brengen.

Onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming wordt niet alleen gevormd vanuit
relationele afstemming binnen de zorgpraktijk, maar ook vanuit het lichaam zelf.
Behandeling van het lichaam komt in de empirische bevindingen naar voren als het
enige antwoord op existentiéle dreiging. Andere onzekerheidsfactoren lijken hiermee
beter hanteerbaar te worden gemaakt: de onvoorspelbaarheid over effectiviteit en
bijwerkingen van DMT’s, de onzekerheid over risico’s van behandeling en onwetendheid
over de gevolgen van behandelopties voor de (relationele) identiteit in heden en
toekomst. Een deelnemer beschrijft in dit licht hoe niet de vrije wil, maar het lichaam het
laatste woord heeft.

De verwevenheid van het lichaam met RRMS met bewustzijn en identiteit wordt
weerspiegeld in zorgethische literatuur (Hamington, 2012; Van der Meide et al., 2018).
De empirische bevindingen reflecteren Hamingtons opvatting van het lichaam als niet
alleen een neutrale drager van ziekte, maar een actieve bron van onzekerheid. De
empirische bevindingen belichten hoe onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming
gevormd wordt vanuit lichamelijke desoriéntatie en verwarring. De lichamelijke
ervaring van onzekerheid manifesteert zich in verlies van samenhang, betekenis en
gevoel van grip op het zelf. Deelnemers beleven lichamelijk functieverlies binnen
spiralende vragen, verlies van richting, informatiechaos en een uitgewiste toekomst.
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Ricoeurs (1986; 2005) concept van narratieve identiteit reflecteert hoe onzekerheid bij
gezamenlijke besluitvorming kan worden begrepen als een breuk in een coherent
levensverhaal. De pre-diagnostische ervaring van een consistente en voorspelbare
identiteit wordt door de diagnose RRMS abrupt doorbroken, wat toekomstgerichte
keuzes voor behandeling vertroebelt. Het is in de empirische bevindingen voor de
deelnemers mistig navigeren over behandelopties, waarbij zowel de eigen identiteit als
de toekomst als incoherent worden ervaren. De empirische bevindingen weerspiegelen
hoe onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming verbonden is met narratieve identiteit.
Deze verbinding werd reeds belicht in eerder fenomenologisch onderzoek naar MS
(onder andere: Van der Meide et al,, 2018; Van Reenen et al., 2025).

Een concreet thema dat onzekerheid illustreert als breuk in het levensverhaal
betreft bij enkele deelnemers de kinderwens. Existentiéle onzekerheid - zoals
beschreven door Van Reenen en collega’s (2025) - manifesteert zich hier als een
ontoereikend begrip van behoud van de lichamelijke capaciteit om in gezondheid een
zwangerschap en de zorg voor kinderen te dragen. Onzekerheid krijgt daarmee een
temporele en narratieve betekenis. Keuzes voor behandelopties in het heden raken
verweven met een ongewisse toekomst waarin fragmentarisch gezocht wordt naar een
nieuw ‘verhaal’ dat openingen biedt om de kinderwens te vervullen.

Het toekomstverhaal van de deelnemers met RRMS wordt in de empirische
bevindingen verteld aan de hand van onwenselijke voorstellingen over toenemende
(zorg)afhankelijkheid. In dit toekomstverhaal nemen betekenisvolle relaties een
fundamentele plek in. De deelnemers kunnen zich voorstellingen maken van een
sombere toekomst die gekenmerkt wordt door medische onderzoeken, uiteenlopende
manifestaties van achteruitgang, invalide raken en/of vroegtijdig overlijden.
Zorgethische theorie over nested relationality van Eva Kittay (2019) belicht in deze
context de verbinding tussen relationele afhankelijkheid, een door het leven heen
fluctuerende mate van autonomie en de (toekomstige) verdeling van
zorgverantwoordelijkheden.

Bij het wegen van behandelopties nemen deze zorgverantwoordelijkheden in de
empirische bevindingen een centrale plek in, wat weerspiegeld wordt in zorgethische
theorie (onder andere: Kittay, 2019; Gilligan, 2003 en Urban Walker, 1998).
Bewustwording van toegenomen lichamelijke kwetsbaarheid wordt in de empirische
bevindingen verbonden met onwetendheid over (toekomstige) relationele
afhankelijkheid en eventuele schuldgevoelens naar de partner, naasten en/of familie.
Toegenomen (zorg)athankelijkheid wordt in de empirische bevindingen bovendien als
overwegend onwenselijk ervaren, waarmee de culturele norm van autonomie en
zelfstandigheid opnieuw wordt bevestigd (Tronto, 1993; 2017).
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De keuze voor een behandeloptie bij RRMS wordt binnen gezamenlijke besluitvorming
voornamelijk benaderd als een moreel neutrale beslissing, gebaseerd op informatie over
effectiviteit, bijwerkingen en praktische overwegingen. Voor sommige deelnemers
maakt dit de keuze voor een behandeloptie behapbaar, voor anderen maskeert deze
benadering de complexiteit van besluitvorming. Meerdere deelnemers ervaren de keuze
voor een behandeloptie als fundamenteel moreel.

Behandelopties krijgen morele kleur en worden onderdeel van onzekerheid
zodra deze door de deelnemers worden verbonden met hun gedroomde toekomst,
twijfels over de behandelvorm, bijwerkingen in relatie tot partners en kinderen en als de
keuze voor een DMT symbool komt te staan voor het beschermen van de kinderwens.

De empirische bevindingen belichten hier een spanningsveld: de zorgpraktijk
benadert behandelopties als praktische en moreel neutrale keuzes, terwijl de ervaring
van de deelnemers gekenmerkt wordt door onzekerheid vanuit morele desoriéntatie.
Deze bevinding is in overeenstemming met inzichten van Mol (2006), die dit
spanningsveld verbindt aan keuzelogica-gedreven benaderingen in zorgpraktijken.

Mol (2006) stelt dat hierbij aanvullende draaglast voor patiénten uit kan gaan als
gevolg van responsabilisering voor het maken van goede behandelkeuzes. Dit wordt
bevestigd in de bevindingen, waarbij ook deze draaglast verhuld kan blijven.
Onzekerheid vormt zich hier vanuit de draaglast die gepaard gaat met anticiperende
spijt over het maken van een verkeerde behandelkeuze en/of aanhoudende
informatiehonger naar tastbaar bewijs, zonder bevredigende uitkomsten.

Ook hier manifesteren temporele dimensies, namelijk tijdsdruk, zich binnen de
ervaring van onzekerheid. Vosman en Niemeijer (2017) helpen de zorgpraktijk van
gezamenlijke besluitvorming bij RRMS positioneren in een laatmoderne culturele
context, waarbij zij beschrijven hoe tijd impliciete macht kan uitoefenen en ervaren
vrijheid bij de deelnemers ondermijnt. Ervaren tijdsdruk, urgentie en het verlies van
vrijheid worden ondersteund door de empirische bevindingen, waarbij zij
deelmanifestaties van onzekerheid vormen bij het maken van behandelkeuzes.

Enkel de keuze voor niet-behandelen vormt een uitzondering op
onzekerheidservaringen en lijkt bij vrijwel alle deelnemers als onaanvaardbaar te
worden beleefd. In de empirische bevindingen wordt hieromtrent nauwelijks
afstemming met belangrijke naasten gevonden. Deelnemers lijken een persoonlijke
verantwoordelijkheid voor de onvoorspelbare gevolgen van RRMS voor hun naasten te
voelen. De keuze voor behandeling krijgt daarmee een moreel en relationeel karakter.
Onzekerheid vormt zich hier vanuit zorgzaamheid en ervaren schuld naar de omgeving
die verweven raakt met angst voor het missen van een niet-benutte kans op herstel.
Deze emoties motiveren de deelnemers mogelijk bij het maken van behandelkeuzes
(Pulcini, 2017), hoewel dit in de empirische bevindingen impliciet blijft.
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Afrondend belichten de empirische bevindingen dat deelnemers naast de deskundigheid
van zorgprofessionals totale machteloosheid kunnen ervaren of benadrukken hoe in het
ziekenhuis alles in taal een eigen keuze wordt genoemd, maar de ervaring
tegenovergesteld is. Onzekerheid kan zich hierbij manifesteren als uiting van
tegenstrijdige informatie en adviezen van zorgprofessionals.

Samengebracht benadrukken deze bevindingen machtsongelijkheid in de ervaren
zorgrelatie (Noddings, 2012; Tronto, 1993). Deze machtsongelijkheid hangt mogelijk
samen met de voorkeur van deelnemers om vanuit onzekerheid de regie, vorm en
kaders binnen gezamenlijke besluitvorming toe te vertrouwen aan zorgprofessionals.
Het verlangen naar deskundige leiding is in eerder onderzoek al geinterpreteerd als een
uitdrukking van existentiéle onzekerheid (Van Reenen et al., 2025).

Eveneens in lijn met bevindingen van Van Reenen en collega’s (2025) is de
ervaring van isolement en onzichtbaarheid bij de deelnemers wanneer afthankelijkheid
in de zorgrelatie niet wordt gevalideerd. Sommige deelnemers beschrijven dat vragen of
zorgen, zoals over voeding of een aanvullende MRI, niet worden beleefd alsof zij ertoe
doen. De lens van Tronto (1993) en Urban Walker (1998) die gericht is op macht en
positionaliteit belicht hier een subtiele vorm van othering, waarbij zorgprofessionals
eenzijdig beslissen wat wel en geen relevante inbreng vormt bij gezamenlijke
besluitvorming.

Noddings (2012) pleit in deze context voor engrossment en responsiviteit, waarbij
de persoon met RRMS als uniek persoon met betekenisvolle ervaringen erkend wordt.
Ook deze positieve erkenning in de omgang met onzekerheid wordt bevestigd in de
bevindingen. Voorbeelden hiervan zijn wanneer een dokter een aai over de knie geeft, er
snel wordt gereageerd op het verzoek voor een nieuwe afspraak — wat het gevoel van
isolement doorbreekt - en wanneer er blijvende betrokkenheid van zorgprofessionals
wordt gevoeld. Dit kan een uiting zijn van Hamingtons habitual caring, waarbij
zorgprofessionals zich een morele attitude hebben verworven om - lichamelijke - troost
te bieden (Hamington, 2012). Tegelijkertijd kan hier ook sprake zijn van door compassie
gemotiveerde zorg die emotioneel gemotiveerd is (Pulcini, 2017). Het zijn hypotheses
die niet direct kunnen worden afgeleid uit de bevindingen, maar wel plausibel binnen de
context lijken.

De ervaring van onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming bij RRMS blijkt gelaagd en
meerdimensionaal. Ze raakt aan existentiéle afhankelijkheid, narratieve ontregeling,
lichamelijke desoriéntatie en morele verwarring. Vanuit een zorgethisch perspectief
nodigt deze onzekerheid uit tot een zorgpraktijk die relationele autonomie en empathie
centraal stelt. Tegelijkertijd werpt deze analyse enkele kritische perspectieven in relatie
tot de geselecteerde zorgethische theorie. Die perspectieven worden hier besproken.
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In de zorgethische literatuur wordt een filosofische tegenstelling beschreven tussen een
liberale benadering van de mens als autonoom en onafhankelijk tegenover een
mensbeeld van relationele afhankelijkheid en kwetsbaarheid (onder andere: Tronto,
1993; 2017; Gilligan, 2003, Mol: 2006). Vanuit deze fundamentele verbinding en
afhankelijkheid kan aan de hand van relationele autonomie invulling en richting worden
gegeven aan agency bij gezamenlijke besluitvorming (Van Nistelrooij et al., 2017). Met
agency wordt hier gedoeld op morele handelingsbekwaamheid vanuit de capaciteit om
morele betekenissen van onze sociale wereld te begrijpen (Abbott, 2025, p. 304-305).
Daarbinnen is vanuit een zorgethisch perspectief bijzondere aandacht voor op de ander
gerichte zorg (Johansson & Wickstrom, 2023).

De hierboven beschreven tegenstelling tussen beide vormen van autonomie
lijken te worden genuanceerd door de empirische bevindingen van de ervaring van
onzekerheid, waarin behoeften die samenhangen met kwetsbaarheid en afhankelijkheid
afgewisseld worden met onafhankelijkheidsbehoeften. Deze nuancering van een
zorgethische conceptualisering van autonomie werd eveneens gevonden in het
afstudeeronderzoek van Sara Busser (2024), waarbij Busser theorie vanuit Disability
Studies betrekt om te belichten hoe afhankelijkheid “pas problematisch wordt [...] in
combinatie met onzichtbaarheid, onmacht of ongelijkwaardigheid” (Van der Weele et al,,
2018, geciteerd in Busser, 2024, p. 33). Dit moreel problematische aspect van
onzichtbaarheid wordt ook in dit onderzoek weerspiegeld in de empirische bevindingen.

Aanvullend daarop belicht de gebruikte onderzoekslens gericht op
lichamelijkheid bij de ervaring van onzekerheid hoe de lichamelijke ervaring van RRMS
een gelaagder begrip van autonomie ondersteunt. Allereerst is daarbij van belang om de
ervaring van ‘ziek-zijn’ te onderscheiden van de medische duiding van ‘ziekte’.
Laatstgenoemde omvat een afwijking van een biologische norm van gezondheid, terwijl
de ervaring van ziek-zijn zich laat omschrijven als een fundamentele aantasting van het
vermogen om een nieuwe norm van lichamelijke vitaliteit en normaliteit te kunnen
stellen (Canguilhelm, 1994), geciteerd in Benaroyo, 2022, p. 328).

Het empirisch onderzoek naar de onzekerheidservaring bij gezamenlijke
besluitvorming belicht hoe de deelnemers aanhoudend zoeken naar het hervinden van
lichamelijke zelfregulatie, herstel of het hervinden van evenwicht, wat bijdraagt aan hun
vermogen om betekenisvolle keuzes voor behandelopties te maken (Benaroyo, 2022).
De empirische bevindingen ondersteunen daarmee de relevantie van een aanvullend
lichamelijk begrip van autonomie voor de kwaliteit van gezamenlijke besluitvorming.

Dit lichamelijke begrip van autonomie kan worden begrepen als een vorm van
biologische autonomie (Meincke, 2019). Deze vorm van autonomie vertrekt vanuit het
organisme zelf, waarbij het organisme een netwerk van onderling athankelijke
processen creéert en in stand houdt en al doende actief zijn omgeving beinvloedt om de
voorwaarden voor het eigen bestaan te waarborgen.
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Het organisme wisselt hierbij materie en energie uit met de omgeving, noodzakelijk voor
het eigen voortbestaan (Meincke, 2019, pp. 10-11). De empirische bevindingen
ondersteunen een dergelijke benadering van autonomie, omdat de deelnemers
aanhoudend gericht lijken op herstel van aanpassingsvermogen op een grillig en
onvoorspelbaar lichaam, terwijl de zorgpraktijk zich dominant concentreert op herstel
van de biologische norm; het bestrijden en voorkomen van manifestaties van RRMS.

Een zorgethische relationele benadering van autonomie vanuit relationele
afhankelijkheid wordt deels gereflecteerd in de empirische bevindingen, maar lijkt hier
onvoldoende toegerust om de onzekerheidservaring binnen gezamenlijke
besluitvorming verdiepend te begrijpen. De tegenstelling tussen autonomie als
zelfbeschikking en fundamentele relationele verbondenheid beperkt mogelijk een
betekeniskader waarin onzekerheid binnen gezamenlijke besluitvorming begrepen kan
worden als de behoefte op een mate van herstel van (toekomstig) lichamelijk
aanpassingsvermogen.

Onzekerheid kan in dit betekeniskader dienen om gezamenlijk - lichamelijke -
signalen en klachten te begrijpen, om zo opnieuw betekenis, tijd en evenwicht te vinden
die door ziekte zijn ontregeld (Benaroyo, 2022, p. 328). Besluitvorming over
behandelopties blijft ook vanuit dit perspectief een ethische handeling die vanuit
ontvankelijkheid voor de ander vertrekt. Hierbij benadrukt Benaroyo (2022) het belang
van luisteren, contextgevoeligheid en verbeeldingskracht, wat weerspiegeld wordt in
hiervoor beschreven zorgethische literatuur.

De kritiek die samenvattend door de empirische bevindingen zichtbaar wordt
gemaakt, is dat een dominante oriéntatie op relationele autonomie tegenover autonomie
als zelfbeschikkingsrecht kan leiden tot reductie van een gelaagd begrip van autonomie.
De ervaring van onzekerheid van deelnemers met RRMS in de uitoefening van agency bij
gezamenlijke besluitvorming lijkt verdiepend begrepen te kunnen worden wanneer
deze niet dominant gepositioneerd wordt in een binair spectrum tussen twee vormen
van autonomie.

De fundamenteel relationele benadering van autonomie van Van Nistelrooij en
collega’s (2017) herbergt zo mogelijk een aanvullende structurele zwakte ten aanzien
van haar toepasbaarheid in zorgpraktijken. Dit wordt bevestigd door de uitkomsten van
een systematische reviewstudie naar SDM bij zorg voor mensen met chronische
nierziekte en eindstadium nierfalen, waarbij relationele autonomie binnen gezamenlijke
besluitvorming nog onvoldoende wordt begrepen (Teven, 2022). Zo mogelijk spelen
daarbij tijdsdruk, protocollen en institutionele routines een toenemende rol van
betekenis in laatmoderne zorgpraktijken (Vosman & Niemeijer, 2017).
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Een tweede nuancering betreft de positionering van empathie binnen het zorgethisch
framework als structureel leidend concept voor goede zorg binnen zorgpraktijken
(onder andere Noddings, 2012; 2015; Hamington, 2012; Van Dijke et al., 2023). In
paragraaf 5.2.2 (meedenken) is beschreven hoe de empirische bevindingen belichten dat
empathie bijdraagt aan beter afgestemde zorg in de omgang met onzekerheid en
tegelijkertijd kan dienen als richtinggevend kompas voor het ontsluiten van morele
kennis over wat op het spel staat voor de deelnemers met RRMS.

Tegelijkertijd is in dit onderzoek beschreven hoe tijdsdruk, beleid en protocol
invloedrijk zijn binnen zorgpraktijken in de gezondheidszorg, waarbij gepoogd wordt
om schaarse aandacht rechtvaardig te verdelen over een groeiende groep mensen
waarbij zich meer zorgbehoeften manifesteren dan er bevredigd kunnen worden
(Tronto, 1993, p. 138). Een zorgethisch antwoord op deze werkelijkheid vanuit radicale
empathie (Van Dijke et al., 2023) vergt binnen gezamenlijke besluitvorming structureel
tijd en aandacht (Noddings, 2015) en lijkt daarmee nog onvoldoende antwoord te
bieden op de kenmerken van laatmoderne versnelling binnen institutionele
zorgpraktijken zoals beschreven door Vosman en Niemeijer (2017). Een zorgethisch
perspectief op goede zorg behoort oog te houden voor deze concrete context.

De empirische bevindingen reflecteren dynamieken van laatmoderne versnelling
binnen gezamenlijke besluitvorming. Empathische afstemming op onzekerheid wordt
hierbij meestal niet als een continu verschijnsel beleefd. Eerder als incidentele
onderbreking van een institutionele routine, die op zichzelf niet als empathisch wordt
ervaren. Onzekerheid binnen gezamenlijke besluitvorming wordt voor enkele
deelnemers gevormd in een zorgpraktijk die als zakelijk en routinematig ervaren wordt.

Routinematig handelen binnen zorgpraktijken onderscheidt zich van handelen
vanuit morele gewoonten, op basis van de habits van Dewey, zoals beschreven door
Hamington (2004). Waar habitual caring uitingen van affectiviteit en responsiviteit
ondersteunt, wijzen Simone de Beauvoir en Hannah Arendt erop dat routinematig
handelen juist niet in staat lijkt om af te stemmen op een “unique living essence”
(Veltman, 2010, p. 57). Dit is relevant, omdat de empirische bevindingen reflecteren dat
afstemming in zorgpraktijken op existentiéle dimensies van onzekerheid bij RRMS nog
tekortschiet (zie aanvullend: Van Reenen et al., 2025).

Concluderend lijkt een radicale benadering van empathie weliswaar een
gedeeltelijk, maar geen sluitend antwoord te kunnen bieden op laatmoderne versnelling
bij gezamenlijke besluitvorming. Tegelijkertijd belichten de empirische bevindingen dat
nog onvoldoende wordt afgestemd op zorgbehoeften die samenhangen met
onzekerheidservaringen. Institutionele routines, zoals het aanbieden van informatie en
verwijzingen naar websites, bieden zeer beperkt houvast in het verhouden tot
onzekerheid. Zij marginaliseren existentiéle dimensies van deze ervaring. Enkele
empirische bevindingen illustreren dat een routinematige omgang met onzekerheid de
ervaren kwetsbaarheid en de last van beslisverantwoordelijkheid kunnen uitvergroten.
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Meedenkend is belicht dat de dominante keuzegerichte benadering binnen gezamenlijke
besluitvorming conflicteert met de geleefde ervaring uit de empirische bevindingen.
Onzekerheid binnen gezamenlijke besluitvorming wordt mede gevormd vanuit dit
conflict, met het verlies van een coherent lichaam en levensverhaal als belangrijke
aanvullende dimensie van onzekerheid. De pendelbeweging tussen existentiéle
kwetsbaarheid en veerkracht in de geleefde ervaring van onzekerheid blijft deels
verborgen binnen de onderzochte zorgpraktijk. Dit vraagt om een heroverweging van
hoe gedeelde besluitvorming wordt begrepen en vormgegeven.

De geselecteerde zorgethische literatuur zoekt hierbij aanknopingspunten in
relationele autonomie om ruimte te openen voor afthankelijkheids- en
kwetsbaarheidsdimensies die verweven zijn met onzekerheid. Aanvullend worden
alternatieve benaderingen gezocht in de toepassing van radicale empathie. Empathie
dient hierbij tegelijkertijd als motivator voor goede zorg en als kennisbron voor de
morele dimensie van in onzekerheid beslissen over behandelopties.

Hierop is vervolgens tegengedacht, waarbij de tegenstelling tussen autonomie als
zelfbeschikkingsrecht tegenover relationele autonomie is genuanceerd. Deelnemers
lijken te laveren tussen meerdere uitingsvormen van autonomie, waarbij biologische
autonomie in de context van RRMS kan dienen om te begrijpen hoe de deelnemers een
mate van herstel van het vermogen van lichamelijke zelfregulatie verlangen. De
empirische bevindingen belichten dat niet primair de benadering van autonomie, maar
bovenal ervaringen van onzichtbaarheid, miskenning van afhankelijkheid en dominante
keuzelogica de ervaren kwetsbaarheid binnen onzekerheid uitvergroten.

Aanvullend blijkt uit de empirische bevindingen dat empathie binnen
gezamenlijke besluitvorming zich niet structureel manifesteert, maar wellicht beter
begrepen kan worden als aanvulling op protocollaire zorg. Zorgpraktijken staan voor de
opgave om zich rechtvaardig te verhouden tot een versnellende samenleving en
groeiende groep zorgvragers. Radicale empathie als zorgethisch ideaal kan leiden tot het
onderbelichten van deze praktijk.

Tot slot wordt hierna met behulp van omdenken een concept beschreven waarin
op zorgethische wijze een morele, relationele en belichaamde verhouding tot
onzekerheid wordt gezocht binnen gezamenlijke besluitvorming bij RRMS. Dit concept
beoogt de lacunes tussen mee- en tegendenken deels te overbruggen en vormt het
antwoord op de deelvraag van dit hoofdstuk.

De empirische bevindingen belichten dat de ervaring van onzekerheid bij gezamenlijke
besluitvorming niet enkel wordt gevormd vanuit informatiegebrek, maar vooral vanuit
het ontbreken van een houdbare verhouding tot wat op het spel staat.
Besluitvormingsbenaderingen die primair inzetten op het communicatieverbetering of
radicale empathie lijken onvoldoende toegerust om tegemoet te komen aan
zorgbehoeften die zich in de onzekerheidservaring van de deelnemers manifesteren.
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Vanuit deze analyse is er reden voor een conceptuele aanvulling op het SDM-model als
gouden standaard binnen gezamenlijke besluitvorming. Deze conceptuele aanvulling
kan worden geduid als ‘samen vertragen’ en vertrekt vanuit de uitgangspunten van Slow
Medicine, waarbinnen de ontmoeting in zorgpraktijken centraal wordt gesteld in
tegenstelling tot op transacties gerichte zorg (Marx & Kahn, 2021). Slow Medicine heeft
geen vaste methodische kaders en omvat eenvoudigweg meer tijd voor een consult met
ruimte voor betrokkenheid (p. 1250). Samen vertragen beoogt te leiden tot expliciete
aandacht voor onzekerheid binnen gezamenlijke besluitvorming door het gezamenlijk
exploreren van de persoonlijke, sociale en existentiéle context bij RRMS.

Samen vertragen is een concrete en fysieke gebeurtenis waarbinnen de
betrokken actoren die betrokken zijn bij de besluitvorming door een zorgprofessional
worden uitgenodigd om elkaar te ontmoeten in onzekerheid. Dit kan een spontaan
moment zijn of op uitnodiging gebeuren. Samen vertragen hoeft niet groots of
uitzonderlijk te zijn, maar mag zich ook manifesteren in een klein gebaar, in een
gedeelde stilte of in de erkenning dat een keuze te groot is voor dit moment.

Samen vertragen impliceert dat onvoldoende tegemoet gekomen wordt aan de
context van maatschappelijke versnelling (Vosman & Niemeijer, 2017). Samen vertragen
beoogt echter geen langdurig of tijdrovend proces te zijn, maar juist een betekenisvol
moment van ontmoeting waarin het institutionele besluitvormingstempo doelbewust
wordt onderbroken. Samen vertragen kan worden beschouwd als een moment van
zorgethische bijsturing in een tijdperk waarin geneeskundige zorg aanhoudend
onderworpen wordt aan de opdracht om te reguleren, sturen en controleren (Benaroyo,
2022).

Voor de implementatie van samen vertragen is het voorwaardelijk dat de zorgpraktijk
van gezamenlijke besluitvorming bij RRMS fundamenteel wordt erkend als een ethische
praktijk waarin gezocht wordt naar het goede handelen. Dit is om drie redenen relevant.

Allereerst verwelkomt deze erkenning een taal in de zorgpraktijk die de
mogelijkheid biedt om ervaringen van onzekerheid te adresseren zonder dat deze
gereduceerd wordt tot prognostische onzekerheid. Ten tweede leidt een dergelijke
erkenning ertoe dat structurele verantwoordelijkheid kan worden genomen voor de
morele dimensies van onzekerheid binnen gezamenlijke besluitvorming bij RRMS, om
daarmee de kwetsbaarheid met mensen met RRMS te verminderen. Ten derde biedt een
dergelijke erkenning ruimte aan een gelaagd begrip van autonomie, waaronder
biologische autonomie, die telkens afthankelijk is van moment, lichaam, relaties en
context.

De empirische bevindingen lijken een dergelijke contextuele benadering van
autonomie voorzichtig te ondersteunen. Er treedt geen dominante benadering van
autonomie naar voren op basis waarvan tot onzekerheid verhouden zou moet worden.
De ervaring van onzekerheid wordt binnen een meervoudig gelaagde verwevenheid
gevormd.
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Samen vertragen beoogt hieraan tegemoet te komen door bewust een ruimte te bieden
waarin de deelnemers uitgenodigd worden om zich een moment tot onzekerheid te
kunnen verhouden en hier zo mogelijk betekenis aan te geven. Ook als die betekenis
luidt dat onzekerheid er simpelweg is, kan het gewicht daarvan even samen worden
gedragen. De presentiebenadering (Baart & Grypdonck, 2008) en de Language of Care
Ethics (Noddings, 2012) geven hierbij praktische handvatten.

Binnen samen vertragen dient de gelaagde ervaring van onzekerheid als
ontmoetingsruimte voor alle leden binnen de zorgpraktijk. Machteloosheid als gevolg
van prognostische onzekerheid bij de neuroloog en existentiéle onzekerheid over de
toekomst van de persoon met RRMS kunnen hierbij dienen als affectieve motivator om
zorgrelaties te verdiepen in een wereld die geen zekerheden biedt (Pulcini, 2017).

Enkele risico’s van samen vertragen zijn er ook. Een eerste risico betreft het
instrumenteel inzetten van dit concept met als doel om onzekerheid te managen in het
besluitvormingsproces over behandelopties. Dit risico doet zich voor wanneer samen
vertragen als een ‘zorgproduct’ of ‘consult’ wordt beschouwd in plaats van een moment
van ontmoeting.

Voor een verdiept begrip van het concept ‘ontmoeting’ is het werk van Emmanuel
Levinas richtinggevend. Levinas (1979) benadrukt allereerst de morele relevantie van
lichamelijke nabijheid bij de ander, waarbij oprechte ontvankelijkheid voor het gezicht
van de ander vergezeld gaat van het appel om medeverantwoordelijkheid te dragen
voor de kwetsbaarheid [die van onzekerheid vergezeld gaat] (p. 197). Vervolgens wijst
Levinas op het risico van controlerende en beheersende mechanismen die het anders-
zijn van de ander willen vatten en definiéren (p. 36). Deze mechanismen beperken de
ruimte om de ander te ontvangen en vergen oefening om los te laten.

Een tweede risico betreft het feit dat het morele en emotionele moed vergt om
bewust te vertragen in een context die zich kenmerkt door versnelling, omdat een
dergelijk moment vergezeld kan gaan van intimiteit, hulpeloosheid, verdriet en
kwetsbaarheid. Daartegenover staat dat in dergelijke momenten verdieping, zingeving,
voldoening, dankbaarheid, spontaniteit en zelfs humor kunnen ontstaan. Hoewel
zorgethiek meer moreel zoekend dan moreel verplichtend wil zijn, kan het inzicht van
Van Heijst (2011) over ongelijkwaardige existentiéle kwetsbaarheid van patiénten ten
opzichte van zorgprofessionals hierbij dienen als morele stok achter de deur om een
moment van samen vertragen door zorgprofessionals te faciliteren. Bovendien wordt
een relationele werkwijze binnen Slow Medicine in verband gebracht met bescherming
tegen burn-out onder zorgprofessionals (Marx & Kahn, 2021, p. 1261).

Een derde risico is gelegen in het feit dat een moment van samen vertragen tot
rolverwarring leidt. De zorgprofessional is even geen behandelaar of keuzebegeleider,
de persoon met RRMS is even geen patiént. Vanuit het perspectief van habitual caring
(Hamington, 2004) is het complex om een moment uit bekende dynamieken en
patronen te ontsnappen.
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Hierbij kan positioneringstheorie van Harré en Van Langenhove (1999) enige houvast
bieden in de omgang met onzekerheid binnen samen vertragen. Zij onderscheiden acties,
verhaallijnen en posities die aan elk positioneringsproces gekoppeld zijn. Deze
dimensies kunnen worden aangewend om onzekerheid vanuit verschillende posities uit
te wisselen, bijvoorbeeld vanuit de vraag wie de meeste ruimte krijgt om te twijfelen
[positie] of hoe het is om de ‘kwetsbare RRMS-patiént’ te zijn [verhaallijn]?

Een vierde risico is dat een moment van samen vertragen als onprofessioneel
wordt beschouwd, niet passend binnen het ideaal van de deskundige zorgprofessional.
Het vergt nogmaals grote moed van zorgprofessionals om aanwezig te zijn bij
onzekerheid, al is het maar een moment, zonder terug te kunnen vallen op oplossing of
sturing. Donald Schon (1983) benadrukt in dit licht dat juist in situaties van onzekerheid
professionals in staat moeten zijn om te kunnen handelen in het moment, vanuit
reflectie-in-actie. Een zorgpraktijk die ruimte opent voor samen vertragen, versterkt dit
professionele vermogen tot responsief en reflectief handelen bij ingrijpende
onzekerheid. Juist het tijdelijk verdragen van onzekerheid - samen met de ander -
wordt hier zichtbaar als onderdeel van de professionele identiteit. Dit versterkt niet
alleen de kwaliteit van besluitvorming, maar ook de zorgrelatie zelf.

Afrondend is dit geen pleidooi voor besluiteloosheid. Ook bij samen vertragen
blijft het noodzakelijk om behandelbesluiten te nemen. Echter krijgt die besluitvorming
een ander karakter: niet als uitkomst van een lineair geindividualiseerd keuzemoment,
maar als voorlopige koers vanuit gedeelde onzekerheid. Daarbij kan rekening worden
gehouden met wisselende momenten van autonomie (Kittay, 1999) en kan - al is het in
een moment - recht worden gedaan aan gebalanceerde zorg voor het zelf en de ander
(Gilligan, 2003, p. 74-75).

Samen vertragen kan, in navolging van Vosman en Niemeijer (2017) worden
begrepen als een zorgethische tegenreactie tegen maatschappelijke versnelling,
protocollering en individualisering van laatmoderne zorg. Samen vertragen opent een
ogenblik de ruimte voor morele ontvankelijkheid. Hierin verschuift de verhouding
tussen de betrokken actoren van instrumenteel naar existentieel. Een keuzeprocedure
van professional en patiént maakt dan even plaats voor een ontmoeting in een gedeelde,
onzekere werkelijkheid. “There are always more needs for care than there is care to meet
them” (Tronto, 1993, p. 113). Zo ook hier. Toch wijzen de empirische bevindingen uit
hoe betekenisvol een klein moment van vertraging al kan zijn en veerkracht binnen
onzekerheid ondersteunt.

66



In dit hoofdstuk wordt beantwoord hoe mensen met RRMS onzekerheid ervaren bij
gezamenlijke besluitvorming over behandelopties, en hoe een verdiepend - moreel,
relationeel en belichaamd - begrip van onzekerheid kan bijdragen aan zorg die beter
afgestemd is op hun behoeften? Aanvullend worden enkele beperkingen en
aanbevelingen beschreven.

Mensen met RRMS ervaren onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming over
behandelopties als een gelaagd fenomeen dat niet eenvoudig kan worden gereduceerd
tot een gebrek aan informatie of cognitieve onduidelijkheid. De ervaring is ingebed in
existentiéle, lichamelijke en relationele dimensies. Onzekerheid wordt beleefd als
desoriéntatie in het levensverhaal, als verlies van samenhang en toekomstperspectief,
en als crisis in de betekenis van het lichaam en de eigen identiteit. In deze context wordt
besluitvorming vaak ervaren als noodgedwongen, tijdsgebonden en moreel gekleurd.

Deze ervaring kan begrepen worden in verbinding met de morele dimensie van
existentiéle kwetsbaarheid. Onzekerheid bij gezamenlijke besluitvorming manifesteert
zich hierbij als een voortdurende pendelbeweging tussen meervoudig verlies van grip en
het hervinden van vaste grond. Deze dynamiek speelt zich af binnen een breed
betekenisspectrum, waarin medische, moreel-relationele en existentiéle dimensies met
elkaar verweven raken.

Zorgethische inzichten bieden kaders om de ervaring van onzekerheid
verdiepend te begrijpen in relatie. Zorgethici benadrukken de kwetsbaarheid en
afhankelijkheid die aan het menselijk bestaan inherent zijn en onderstrepen het
relationele, contextuele en belichaamde karakter van goede zorg. Vanuit dit perspectief
ontstaat kritische reflectie op het autonomie-ideaal van zelfbeschikking dat op
gespannen voet staat met de ervaring van onzekerheid binnen gezamenlijke
besluitvorming.

De dialoog tussen empirische bevindingen en zorgethische inzichten heeft geleid
tot het concept ‘samen vertragen in gedeelde onzekerheid’. Dit concept dient als
zorgethische bijsturing op SDM en streeft een ontmoeting tussen betrokken actoren na
waarin (medische) besluitvorming tijdelijk wordt onderbroken. In dat moment ontstaat
ruimte om stil te staan bij de betekenis en impact van onzekerheid voor alle
betrokkenen. Samen vertragen nodigt uit tot ontvankelijkheid, gedeelde reflectie en het
erkennen van onzekerheid als gezamenlijke werkelijkheid, in plaats van als individueel
keuzeprobleem.

Vertraging maakt ook ruimte voor erkenning van het verlies van het vermogen
om lichamelijke signalen te duiden en nieuwe normen van vitaliteit te ontwikkelen
binnen de ervaring van ziek-zijn. Zo wordt onzekerheid niet enkel informatief, maar
vooral affectief en in relatie tot het lichaam benaderd. Onzekerheid kan dan iets zijn dat
samen gedragen wordt.

67



Deze inzichten leiden tot de conclusie dat een behoeftegerichte omgang met
onzekerheid, die de capaciteiten voor gezamenlijke besluitvorming versterkt, vraagt om
een benadering van autonomie als meervoudig, belichaamd en relationeel fenomeen.
Aanvullend vraagt de analyse om de erkenning van gezamenlijke besluitvorming als
morele en existentiéle praktijk, niet slechts als beslisprocedure. Een dergelijke
erkenning opent ruimte voor gedeelde onzekerheid als fundament van goede zorg in
plaats van als bedreiging voor behandeleffectiviteit.

Dit zorgethisch onderzoek verdiept het begrip van onzekerheid bij gezamenlijke
besluitvorming zoals ervaren door mensen met RRMS. Het biedt aanknopingspunten
voor een gelaagd begrip van autonomie, met bijzondere aandacht voor belichaamde
aspecten. Daarmee draagt het bij aan verdere theorievorming rond zorgbehoeften in het
licht van ervaren onzekerheid. Wanneer onzekerheid kan worden gedeeld en erkend,
kan zij een betekenisvolle morele motivator voor goede zorg binnen gezamenlijke
besluitvorming zijn.

Hoewel dit onderzoek een verdiepend inzicht oplevert van de ervaring van onzekerheid
bij gezamenlijke besluitvorming bij RRMS, worden hier enkele beperkingen beschreven.
Ten eerste zijn de bevindingen gebaseerd op een selecte groep van twaalf

deelnemers met RRMS. Manifestaties van onzekerheid buiten deze groep blijven
hierdoor onderbelicht. Dit beperkt de overdraagbaarheid van de bevindingen naar
bredere zorgpraktijken die betrekking hebben op RRMS.

Ten tweede is er sprake van interpretaties vanuit de onderzoeker. Zowel in de
fenomenologische als de zorgethische analyse is sprake van interpretatief werk van de
onderzoeker. Ondanks het streven naar transparantie, reflexiviteit en theoretische
inbedding, blijft sprake van subjectieve duiding. Andere onderzoekers hadden
waarschijnlijk andere nuances en verbindingen gelegd bij het interpreteren van de
interviews en de zorgethische literatuur.

Een derde beperking is de beknopte theoretische verkenning van biologische
autonomie in dit onderzoek. Dit concept is gebruikt om bestaande autonomieconcepten
te nuanceren, maar is in deze context nog onvoldoende theoretisch doordacht en
ontwikkeld.

Een laatste beperking betreft de afwezigheid van het perspectief van
zorgprofessionals en relevante anderen bij het contextueel begrijpen van
onzekerheidservaringen van mensen met RRMS.
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Aanbevolen wordt om kwalitatief of actiegericht evaluatieonderzoek te verrichten naar
de toepasbaarheid, betekenis en impact van het concept ‘samen vertragen in gedeelde
onzekerheid’ binnen spreekkamers of behandeltrajecten van mensen met RRMS.

Vervolgonderzoek kan zich richten op hoe zorgprofessionals en andere (institutionele)
actoren onzekerheid ervaren en hanteren binnen gezamenlijke besluitvorming. Dit kan
bijdragen aan een breder begrip van onzekerheid als een contextueel ingebed fenomeen.

Actie-onderzoek in samenwerking met mensen met RRMS kan verkennen welke vormen
van ‘vertraging’ in de praktijk helpend zijn bij het afstemmen op hun behoeften. Daarbij
kunnen morele spanningen rond afhankelijkheid, tijdsdruk en institutionele kaders
zichtbaar worden gemaakt.

Faciliteer binnen zorginstellingen structurele ontwikkelingsruimte (tijd, training,
ondersteuning) voor zorgprofessionals die mensen met MS begeleiden, zodat zij
momenten van ‘vertraging’ kunnen creéren waarin onzekerheid gedeeld en verkend
wordt.

Ontwikkel bewustwordingsmateriaal voor zorgprofessionals waarin wordt
gereflecteerd op de reflex om onzekerheid direct op te lossen via informatie of
interventie. Stimuleer hiermee een affectieve, relationele houding ten aanzien van
onzekerheid binnen de praktijk van gezamenlijke besluitvorming.

Stimuleer samenwerking tussen mensen met RRMS, hun naasten en zorgprofessionals in
het ontwikkelen van onderwijsmodules (klinische lessen) waarin gezamenlijk wordt
gereflecteerd op relationele, belichaamde en existentiéle aspecten van onzekerheid.
Baseer dit op fenomenologische en zorgethische perspectieven. Betrek hierbij externe
deskundigheid waar nodig.
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Een belangrijk aspect bij het beschrijven van kwaliteitsdimensies van fenomenologisch
en interpretatief onderzoek betreft het paradigmatische onderscheid tussen wetenschap
gericht op bewijs, herhaling en repliceerbaarheid (Neuman, 2014, pp. 96-97) en
wetenschap gericht op het begrijpen van praktische situaties waarin zorgvuldige
gevoeligheid, tactvol handelen en betekenisvol begrip een cruciale rol spelen (Van
Manen, 2023, p. 452).

Dit onderzoek is gericht op laatstgenoemde, waarbij enkele betekenisstructuren
beschreven zijn van de onzekerheidservaring van twaalf mensen met RRMS bij
gezamenlijke besluitvorming, rekening houdend met het unieke van ieders ervaring.
Generaliseerbaarheid op basis van dit onderzoek is expliciet geen doelstelling en
bovendien strijdig met de uitgangspunten van de gekozen onderzoeksmethode (Van
Manen, 2023, pp. 455-456).

Voor het beschrijven van kwaliteitsdimensies is niet gekozen om de statistische
begrippen betrouwbaarheid en validiteit toe te passen op dit onderzoek, omdat zij
gefundeerd zijn in een positivistisch wetenschapsparadigma. In plaats daarvan worden
vier kwaliteitscriteria passend binnen een interpretatief onderzoekskader benut op
basis van methodologische literatuur van Bakker en De Boer (2021). Deze vier
kwaliteitscriteria zijn geloofwaardigheid, overdraagbaarheid, onafhankelijkheid en
navolgbaarheid (pp. 93-94.) Per criterium worden kwalitatieve sterktes en zwaktes
beschreven.

“Geloofwaardigheid staat voor de wijze waarop de resultaten door anderen als
acceptabel, waarschijnlijk of overtuigend kunnen worden gezien; het gaat om een
intersubjectief proces van herkenbaarheid van de onderzoeksresultaten” (Bakker & De
Boer, 2021, pp. 91-92).

In kwalitatief onderzoek ondersteunt een combinatie van onderzoeksmethoden
de geloofwaardigheid van de resultaten. De Utrechtse zorgethische onderzoekstraditie
waarin dit onderzoek is geworteld, ondersteunt dit uitgangspunt door zorgethische
theorie altijd kritisch in gesprek te brengen met empirische bevindingen. Door
aanvullend twee methoden van fenomenologische analyse te combineren, RLA en
Phenomenology of Practice, ontstaat triangulatie van methode die de zwakke kanten van
elke gebruikte onderzoeksmethode helpt compenseren (Boeije & Bleijenbergh, 2019, p.
160). De gebruikte ‘dataset’ met fenomenologische interviews was bovendien zeer goed
bekend bij de scriptiebegeleider. Zij heeft de interviews zelf afgenomen, diepgaand
geanalyseerd en kent de deelnemers.
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De analyse op basis van een andere onderzoeksvraag en andere onderzoeksmethoden -
zonder bekendheid met de deelnemers - is in de scriptiebegeleiding aangewend om te
reflecteren op betekenisverschillen. Dit draagt bij aan onderzoekertriangulatie.

Beperkingen van de geloofwaardigheid zijn gelegen in het feit dat op basis van
intuitie, als gevolg van lezen en herlezen van de interviews en heen en weer bewegen
door de data, tot een vaststelling voor dataverzadiging is gekomen. Bij kwalitatief
onderzoek waarin gecodeerd wordt, wordt dataverzadiging bereikt waarin er geen
nieuwe codes meer nodig zijn om een nieuw geval uit de steekproef onder te brengen
(Boeije & Bleijenbergh, 2019, p. 122). Het coderen in dit onderzoek vond echter pas in
een latere analysefase plaats, na het craften van tekstuele portretten.

Om het risico van te vroege thematisering - vergezeld van reductie van
fenomenologische reflectie (Van der Meide, 2018, p. 33) - te voorkomen, is geprobeerd
hierbij een zorgvuldige balans te vinden.

“Overdraagbaarheid betreft de wijze waarop de resultaten van toepassing zijn in andere
situaties/contexten.” (Bakker & De Boer, 2021, p. 92). Zoals eerder beschreven, wordt
overdraagbaarheid in dit onderzoek niet gelijkgesteld aan generaliseerbaarheid. Een
beperking van fenomenologisch onderzoek is gelegen in het feit dat geen
wetenschappelijk bewijs wordt geleverd voor de toepasbaarheid van de resultaten op
een bredere populatie. Tegelijkertijd vormt de kracht van fenomenologisch onderzoek
dat een verdiepend begrip wordt verworven, waarvan de lezer - zoals een
zorgprofessional - kan inschatten in hoeverre bevindingen overdraagbaar zijn naar de
eigen context op basis van herkenbaarheid en relevantie.

Onderzoek naar de ervaring van het multidimensionale begrip van onzekerheid
in de gezondheidszorg blijft nog beperkt en dit onderzoek beoogt om enkele existentiéle
betekenisstructuren van deze complexe ervaring beter te leren herkennen en
doorgronden (Van Manen, 2023, p. 449). De beschrijving van deze betekenisstructuren
is mede tot stand gekomen aan de hand van zorgethische taal. Nel Noddings (2012)
bepleit het belang van deze taal om zorgbehoeften en verantwoordelijkheden beter te
kunnen identificeren. In dat licht moet ook de overdraagbaarheid van de resultaten
worden beschouwd, om een gezamenlijke taal over onzekerheid te ondersteunen die
ook in andere situaties/contexten kan worden benut, waaronder aanvullend
wetenschappelijk onderzoek.

Onafhankelijkheid betreft de betekenis van “recht doen aan wat zich tijdens het
onderzoekproces voordoet en niet aan wat de onderzoeker ‘uitkomt” (Bakker & De
Boer, 2021, p. 94). Met onathankelijkheid wordt niet gedoeld op objectiviteit, omdat de
kwalitatief onderzoeker uitdrukkelijk zelf als meetinstrument dient (Boeije &
Bleijenbergh, 2019, p. 155).
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De onafhankelijkheid van de onderzoeker als meetinstrument wordt mogelijk beinvlioed
door eerdere werkervaring en professionele socialisatie in de gezondheidszorg, als ook
door persoonlijke confrontaties met gezondheidsgerelateerde onzekerheid, met name
bij het maken van keuzes rondom medicamenteuze behandeling. Tegelijkertijd kunnen
deze ervaringen bijdragen aan twee aspecten die onafhankelijkheid bevorderen. Ten
eerste heeft de persoonlijke ervaring bijgedragen aan diepgaande en vasthoudende
betrokkenheid bij het onderzoek en invalshoeken geboden voor reflectie en creativiteit.
Het heeft in de woorden van Hamington (2004; 2012) de empathische
verbeeldingskracht verrijkt. Een tweede aspect is dat de ervaringen van de deelnemers
in de empirische analyse enige weerklank vonden bij een geinternaliseerde
'klankbordgroep'. Die klankbordgroep is gevormd door eerdere professionele
ontmoetingen met mensen die geconfronteerd waren met ziekte, onzekerheid,
besluitvormingsdilemma’s en afstemming met medisch professionals. Een periode van
ruim twee jaar is gelegen tussen de laatste werkervaring in de gezondheidszorg en de
totstandkoming van dit onderzoek. Dit heeft - samen met de hierboven beschreven
reflectie tijdens het onderzoek - enige ruimte en afstand geboden om de ervaringen van
de onderzochte deelnemers onafhankelijk te kunnen benaderen.

Een mogelijke beperking van de onafhankelijkheid is dat de scriptiebegeleider
aanverwante aspecten van onzekerheidservaringen onderzoekt ten tijde van de
totstandkoming en beoordeling van deze masterthesis. Hierdoor zouden potentiéle
beinvloedingsfactoren kunnen ontstaan. In overleg met de examinator is zorgvuldig
bewaakt dat dit onderzoek uitsluitend gericht bleef op het behalen van de leerdoelen
van de Master Zorgethiek en Beleid.

Navolgbaarheid gaat over de mate waarin de bevindingen, interpretaties en
aanbevelingen voortkomen en ondersteund worden door de data (Bakker & De Boer,
2021, pp- 94-95). Om de kwaliteit van de navolgbaarheid te waarborgen zijn onder
andere alle fenomenologische tekstuele portretten schriftelijk gedeeld en deels
besproken met de scriptiebegeleider.

Het craften van tekstuele portretten vereiste een mate van creativiteit, intuitie,
interpretatie van de scheiding tussen fenomenologische [pre-reflectieve] geleefde
inhoud en die van de [post-reflectieve] vertelde inhoud. Een mogelijke beperking bij de
navolgbaarheid van gemaakte keuzes en onderzoeksrichtingen is dat er geen
gestructureerd logboek of journaal is bijgehouden. Wel zijn er notities, reflecties en
aantekeningen gemaakt. Deze notities en reflecties zijn op verzoek beschikbaar voor
inzage. In de methodensectie is gepoogd om op toegankelijke wijze inzichtelijk te maken
hoe keuzes gemaakt zijn bij het craften van tekstuele portretten. Hoewel hierbij
beperkingen bestaan, is door transparante beschrijvingen en kritische reflectie getracht
de navolgbaarheid van het onderzoeksproces zo goed mogelijk te waarborgen.
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